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Résumeé - Avis « la CNS a 20 ans, ouvrons de nouvelles perspectives » 2 partie

A l'occasion de ses 20 ans, la CNS s’est engagée dans une réflexion sur les possibilités de donner un
nouvel essor a la démocratie en santé, dans son volet instances consultatives. Dans le contexte actuel de
tensions budgétaires, apres s’étre interrogée dans la premiere partie sur les pré-requis indispensables a
la poursuite de leur activité, elle a considéré que la question du réle des instances de la démocratie en
santé ne pouvait étre éludée.

Ainsi, dans cette partie, la CNS souligne qu'’il est assez paradoxal que dans une situation ou la démocratie
en santé est fortement présente dans les discours ministériels et dans la planification (stratégie nationale
de santé), ol des avancées sont inscrites dans la loi (CDU, actions de groupe, ...) les instances de
démocratie en santé, notamment CNS et CRSA, s’interrogent sur la mission qui leur est dévolue. En effet,
elles sont sensées contribuer de maniéere étroite a I'élaboration des politiques de santé. Or les pouvoirs
publics ne donnent que trés rarement a voir I'impact de leurs recommandations dans les décisions gu’ils
prennent.

Pour surmonter la situation présente, la CNS considere qu’il est urgent de :

-mettre plus largement la santé en débat en donnant clairement mission aux instances de dégager les
voies consensuelles du possible

- donner de la valeur a la démocratie en santé en tenant davantage compte de ses avis, en renforcant la
coopération entre les différentes formes de vie démocratique — représentative, participative, sociale -,
en valorisant la transparence et la déontologie comme ferments de la démocratie en santé

- consolider la position des instances de démocratie en santé, en mettant les acteurs de la démocratie en
synergie, en donnant aux instances la possibilité d’accéder aux données de santé, en mettant en place
une véritable observation du respect des droits des usagers, dimension fondamentale de I'évaluation des
politiques publiques de santé

- repousser les limites de la démocratie en santé en prenant les mesures nécessaires pour couvrir
effectivement tout le champ de la santé, en intégrant la démocratie numérique et en renforcant la
participation citoyenne

Il faut également donner aux instances de démocratie en santé I'autonomie financiére réelle dont elles
ont besoin pour organiser les débats publics et s’autosaisir des questions leur paraissant prioritaires.

Les pouvoirs publics doivent faire en sorte d’aller vers une démocratie en santé qui soit réellement un
pilier de la gouvernance en santé; il faut un projet, un pilotage effectif et des moyens, bref une
stratégie pour les instances de démocratie en santé venant a I'appui de la stratégie nationale de santé.
Les changements majeurs dont notre systéeme de santé a besoin ne pourront réellement prendre place
gue si une véritable stratégie d’accompagnement du changement se développe, stratégie dont les
instances de démocratie en santé, du fait de leur composition transversale et de leur approche globale
de la santé, peuvent étre des acteurs majeurs.
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Préambule
La Conférence Nationale de Santé (CNS)

Lieu de concertation sur les questions de santé, la Conférence nationale de santé est un organisme consultatif placé
aupres du ministre chargé de la santé.

Aprés deux mandats de 1996 a 2002, la Conférence nationale de santé a été renouvelée par la loi d’ao(it 2004
relative a la politique de santé publique, qui lui a confié ses missions actuelles.

Une nouvelle composition, fixée par décret en 2011, lui permet d’embrasser une approche globale de la santé,
incluant la prévention et la promotion de la santé, |'offre de soins, 'accompagnement et la prise en charge médico-
sociale ainsi que la gestion du risque.

La CNS exerce trois missions :

1/ Formuler des avis sur I'lamélioration du systéeme de santé et, en particulier, sur : * le projet de loi définissant les
finalités et priorités de la politique de santé ; ¢ la stratégie nationale de santé ; ¢ les plans et programmes
nationaux de santé. Elle peut aussi s’autosaisir de toute question qu’elle estime nécessaire de porter a la
connaissance du ministre ;

2/ Elaborer chaque année un rapport sur le respect des droits des usagers du systéme de santé, élargi a I'égalité
d’accés aux services de santé et a la qualité des prises en charge dans les domaines sanitaire et médico-social ; ce
rapport est élaboré sur la base des rapports des Conférences régionales de la santé et de I'autonomie (CRSA) ;

3/ Contribuer a I'organisation de débats publics sur les questions de santé.

Fonctionnement

La Conférence nationale de santé est composée de 120 membres titulaires (et 120 suppléant-e-s) représentant la
communauté des acteurs de santé, incluant les acteurs du secteur médico-social. Le (ou la) président(e) de la CNS
est élu(e) par et parmi les membres titulaires.

Les ministres chargés de la santé, de I'assurance maladie, des personnes agées et des personnes handicapées
doivent rendre compte a la Conférence, au moins une fois par an, de la mise en ceuvre de la politique nationale de
santé et des suites qui ont été données a ses avis et rapports. Cette communication est rendue publique.

Le secrétariat général de la CNS est assuré par les services du ministere chargé de la santé, en I'occurrence par la
Direction générale de la santé.

La Conférence nationale de santé organise ses travaux au sein de :

¢ 'assemblée pléniere : regroupant I'ensemble des membres titulaires (ou suppléant-e-s) et les membres de droit,
elle se réunit au moins 2 fois par an ; toutes ses productions (avis, rapports, propositions, etc.) sont rendues
publiques ;

¢ [a commission permanente : 23 membres élu(e)s, entre les différents colléges ;

¢ la commission spécialisée « droits des usagers
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Les membres, nommé(e)s pour une durée de 3 ans, sont réparti(e)s en 8 colléges :

College 1 : les collectivités territoriales (6 membres) ;

College 2 : les usagers du systeme de santé (18 membres) ;

College 3 : les conférences régionales de la santé et de I'autonomie (27 membres dont Mayotte) ;
College 4 : les partenaires sociaux (10 membres;

Collége 5 : les acteurs de la cohésion et de la protection sociales (16 membres) ;

Collége 6 : les acteurs de la prévention (11 membres) ;

Collége 7 : les offreurs de services de santé (26 membres) ;

Collége 8 : les représentants des organismes de recherche, des industries des produits de santé et des
personnalités qualifiées.

Les atouts de la CNS

Seule instance au niveau national qui réunit I'ensemble des acteurs du systeme de santé dans le champ
global de la santé, la Conférence nationale de santé est une instance qui bénéficie de trois atouts
particulierement forts : la transversalité du fait de la diversité des acteurs, la globalité au sens de
I'approche globale de la santé, et un trés fort ancrage dans les territoires notamment par la
représentation de toutes les régions et d’élus. C'est une force a souligner. En effet, la question qui se
pose est de savoir jusqu’a quel point notre pays doit rester jacobin sur certains principes, mais aussi
savoir se montrer girondin dans leur mise en application, dans l'intelligence des acteurs de terrain, dans
le pragmatisme. Cet équilibre, ce dilemme entre la diversité des territoires et des besoins qui s’y
expriment, et les ressources mobilisables qui s’y trouvent, d’une part, et le désir profond d’égalité de
traitement de tous nos concitoyens, d’autre part, est un axe de travail a part entiere de la CNS.

Si elle n'est pas autonome dans son fonctionnement, la CNS n’en n’est pas moins totalement
indépendante dans I'expression de ses avis.

La CNS est une instance de démocratie, a ce titre elle fait siennes les valeurs de notre République
(liberté, égalité, fraternité) et elle entend contribuer a leur mise en ceuvre dans le champ de la santé.

La CNS est un lieu de construction de consensus entre tous les acteurs, parties prenantes défendant
pourtant des intéréts parfois divergents ou concurrentiels du fait de I'organisation présente de notre
systeme de santé. Elle entend faire prévaloir I'écoute, le dialogue, la coopération dans ce champ de la
santé ou chaque acteur a son réle a jouer en complémentarité avec ceux des autres.

La CNS est profondément convaincue que c’est en son sein (comme en celui des CRSA) que peuvent
émerger les voies de I'accompagnement des changements nécessaires de notre systeme de santé dans
un sens qui soit favorable a tous les usagers.

C’est forte de cette conviction, que la CNS incite les pouvoirs publics a plus de détermination dans la
pratique de la démocratie en santé.
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Introduction : Quel réle pour la démocratie en santé ?

Depuis les ordonnances de 1996 et les lois de 2002, la démocratie en santé est dans un processus
continu de construction. C'est une spécificité francaise qui repose sur deux piliers : d’une part, sur la
reconnaissance de droits individuels et collectifs des usagers, d’autre part, sur les instances de
démocratie sanitaire. Ces derniéres se sont vues confortées par les lois de 2004 puis de 2009, et un pas
important a été franchi dans le recours a celles-ci au niveau régional. Parallelement, la représentation
des usagers dans les établissements de santé a gagné en reconnaissance et en influence ; sans conteste,
les états d’esprit ont changé. Actuellement, la démocratie en santé est définie comme un des axes
majeurs de la stratégie nationale de santé ; et elle bénéficie d’avancées certaines grace aux dispositions
de la LMSS.

Pour autant, de récents évenements ont fait des instances de démocratie en santé |'objet de débats. S’il
est reconnu des acquis, des interrogations sont formulées par les observateurs : quelle est la plus value
effective de ces instances ? En quoi influencent-elles effectivement les orientations de la politique de
santé ? Leurs avis sont-ils pris en compte ? Sont-elles indépendantes ?

D’autres interrogations sont également partagées par les membres de la CNS. Elles portent notamment
sur la multiplicité des instances de démocratie en santé, sur le fait de savoir si cette multiplicité doit étre
nécessairement considérée comme un gage de vitalité, alors méme que les budgets qui y sont
consacrées sont trés contraints et que le manque de moyens pése de facon considérable sur le
fonctionnement.

Si la démocratie en santé est considérée comme une priorité, ce qui est réellement attendu des
instances n’est pas vraiment explicité sauf en quelques circonstances bien définies (avis sur le PRS, avis
sur la stratégie nationale de santé, ...). Les bénéfices collectifs déja acquis ou attendus aux niveaux
national et régional ne sont pas suffisamment formulés. La démocratie en santé est ainsi une
construction pour laquelle les politiques qui se succedent apportent leur pierre, sans que les bénéfices
résultant de cette construction s’en voient pour autant exposés.

Ainsi, au-dela du discours politique bien rodé, il est Iégitime de s’interroger sur la réalité de la volonté de
développer le recours aux instances de démocratie en santé dans la pratique quotidienne.

Comme la CNS le soulignait dans la premiére partie de son avis, les avis formulés par les instances ne
semblent pas toujours peser bien lourd au regard des positions exprimées par les acteurs pris isolément
(professionnels de santé libéraux, fédérations hospitalieres, élus, ....). Ainsi, les représentations de ces
mémes acteurs qui par ailleurs, s’investissent dans I'élaboration d’avis transversaux, définissant des
voies qui paraissent possibles a tous, peuvent jouer en solitaire et se faire mieux entendre que les avis
qui résultent du travail de construction du consensus.

Développer la démocratie en santé, devrait commencer par reconnaitre aux avis des instances de
démocratie sanitaire un poids important, prioritaire, du fait de ce travail de mise en consensus.

Les difficultés rencontrées par notre pays et nos systemes de santé et de solidarité nécessitent cette
priorité. Comment vouloir lutter contre les inégalités sociales et territoriales de santé sans rechercher un
consensus entre tous les acteurs dans le partage des responsabilités, dans la définition de leurs apports
respectifs dans cette lutte ? Comment vouloir définir de nouveaux contours de la solidarité, quelque peu
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interrogés par les modifications épidémiologiques ou démographiques et par les développements
technologiques, sans se reposer sur une réflexion transversale de tous les acteurs de santé ?

La CNS fait I'hypothese que les pouvoirs publics auxquels elle s’adresse ont effectivement cette
ambition ; celle de faire vivre la démocratie en santé au travers de ses instances pour trouver les voies
acceptables par tous pour surmonter les difficultés présentes et aller vers un systeme de santé plus
solidaire, plus efficient. Comme cela a été clairement inscrit dans la stratégie nationale de santé, pour
atteindre ces objectifs il y a lieu de faire évoluer la politique de santé de notre pays en s’appuyant sur les
instances de démocratie en santé, instances de démocratie participative complémentaire de la
démocratie représentative. Il s’agit de faire vraiment de la démocratie en santé un pilier de la
gouvernance en santé.

Si cette ambition existe, alors les développements de cet avis trouveront leur utilité.

Pour faire de la démocratie en santé un pilier de la gouvernance en santé, il y a la nécessité de fixer des
objectifs, et un chemin pour les atteindre, bref de définir une stratégie pour la démocratie en santé au-
dela du développement des droits individuels et collectifs des usagers. La CNS formule cet avis comme
une contribution a la définition de cette stratégie.

Cet avis s’inscrit dans la lignée d’avis antérieurs, et, en particulier :

http://www.cns.social-sante.gouv.fr/-les-avis-2015-2018-.html

http://www.cns.social-sante.gouv.fr/avis-du-09-09-14-sur-le-projet-de-loi-de-sante.html

http://www.cns.social-sante.gouv.fr/contribution-du-02-07-14-sur-le-projet-de-loi-de-sante.html

http://www.cns.social-sante.gouv.fr/avis-du-18-06-13-faire-vivre-les-principes-de-la-solidarite-dans-le-champ-
de-l-autonomie.html

http://www.cns.social-sante.gouv.fr/avis-du-29-novembre-2012-relatif-au-bilan-de-la-democratie-sanitaire-en-
region.html
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l. Mettre la santé en débat

La santé est une des préoccupations prioritaires de nos concitoyens. L'information sur la santé fait I'objet
d’une quantité croissante de temps médiatique. Pour autant, les modes d’organisation et d’allocation de
ressources en matiere de santé sont quasiment absents des débats politiques, alors que les défis a
relever sont extrémement importants et nécessitent la mobilisation de tous.

I.A Mobiliser autour des objectifs prioritaires de la politique de santé

Globalement I'état de santé en France est trés bon: « La France se situe a la neuviéme place du
classement avec une espérance de vie a 82,4 ans (79,4 ans pour les hommes et 85,4 ans pour les
femmes), dont 72 ans en bonne santé (contre une moyenne de 63,1 ans dans le monde)" communiqué
OMS, mai 2016.

Mais les situations de santé sont tres inégalitaires selon les territoires et les situations sociales, en
particulier dans les outre mer. Cette caractéristique est inacceptable dans un pays dont la devise préne
I’égalité. Les inégalités de santé sont également liées aux difficultés d’accés aux soins du fait de la
répartition inéquitable des professionnels de santé et des pratiques tarifaires. Notre systéeme de santé
subit des tensions profondes car il doit se modifier en profondeur pour faire face aux modifications
démographiques et épidémiologiques. L’avancée en age et le développement des maladies chroniques
conduisent a une reconversion importante de notre systeme de santé de I’aigu vers le chronique tout en
sauvegardant notre capacité a toujours améliorer les modalités de prise en charge et
d’accompagnement.

A partir de ces constats et des contraintes qui pésent sur notre systéeme de santé (croissance trés limitée
du budget, tension sur les ressources humaines), les objectifs prioritaires de la politique de santé ont été
débattus dans le cadre de I’élaboration de la stratégie nationale de santé (SNS). lls ont fait I'objet d’un
consensus assez large.

Lors de I'adoption de son programme de travail, la CNS a clairement exprimé sa volonté de contribuer,
au cours de sa mandature, a la poursuite de ces objectifs de la SNS, a savoir :

- Lutter contre les inégalités sociales et territoriales de santé

- Accorder la primauté a la prévention et a la promotion de la santé

- Territorialiser la politique de santé.

Le champ d’intervention de la CNS ne se limite pas aux problématiques du soin, mais englobe la santé
dans toutes ses dimensions: la prise en compte des déterminants de santé, la prévention et la
promotion de la santé, le soin et I'accompagnement social et médicosocial. Cette approche globale vise a
diminuer les risques, a faire en sorte que les actions soient menées aux moments et lieux les plus
opportuns (exemple de la prévention bucco dentaire dans les écoles, dans les EHPAD ou établissements
pour personnes handicapées, ...). Les CRSA ont le méme champ d’intervention et mettent en ceuvre
cette démarche d’approche globale en tenant compte des spécificités régionales.

Les instances de démocratie en santé (CNS et CRSA) sont clairement mobilisées autour des objectifs de la
stratégie nationale de santé et entendent veiller au maintien de leur poursuite et contribuer a leur mise
en ceuvre.
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I.B Faire appel aux instances de démocratie en santé pour dégager les voies du

possible

Relever les défis auxquels est confronté notre systéeme de santé ne peut se faire dans I'état actuel de
cloisonnement et de juxtaposition des acteurs. Cette logique de multiplication d’établissements, de
services ou de dispositifs spécialisés ne peut étre poursuivie (méme si dans certains cas cela se trouve
justifié du fait de la spécificité de certains besoins). Outre le fait que la multiplication est incompatible
avec la maitrise des dépenses de santé, elle a montré ses limites ; en effet, elle répond a une logique
d’offre alors que les évolutions démographiques et épidémiologiques imposent que le systeme effectue
un retournement et se définisse en logique de réponse aux besoins.

Réduire les inégalités de santé, orienter le systétme de santé vers la prévention nécessitent des
réorientations culturelles de grande ampleur qui ne se feront pas sur de simples injonctions. Il s’agit d’un
véritable changement de paradigme. Il faudrait sensibiliser et accompagner tous les acteurs par un
travail de proximité afin de les voir réellement s’engager dans cette direction.

De plus, notre systeme de santé souffre d’étre trop administré. Tous les acteurs, y compris les
professionnels des agences régionales de santé, se plaignent de la surabondance législative et
réglementaire complétée par une avalanche de circulaires au quotidien. L’administration centrale a trop
tendance a sortir de son réle de stratege, de facilitateur et de régulateur au profit de celui d’un chef
opérationnel au quotidien, dictant a chacun son mode de fonctionnement alors que nombre de solutions
sont a trouver en proximité en fonction des ressources et des volontés a agir des acteurs.

Pourquoi alors dans ce contexte, les acteurs acceptent-ils de passer du temps dans les instances de
démocratie en santé ? Tout simplement, parce que chacun le sait, la seule facon de surmonter les
difficultés présentes c’est de s’engager dans une voie de construction du consensus, d’élaboration des
chemins du possible auxquels ils sont les uns et les autres préts a adhérer.

Ainsi, la CNS et les CRSA édifient des passerelles entre des acteurs trop souvent catalogués comme
opposés. Elles sont également un cadre atypique pour aborder sereinement les grandes réformes du
systeme de santé avec les représentants des usagers.

Pourtant, tant la CNS que les CRSA, ressentent un déficit de sollicitation de la part des pouvoirs publics.
Dans nombre de régions, les CRSA se ressentent comme étant « a coté » et non pas « partie prenante »
de la mise en ceuvre de la politique de santé régionale. Au niveau national, en dehors de la consultation
de la CNS sur certains décrets d’application de la loi de santé, la CNS est bien peu consultée sur
I’élaboration des plans et programmes, par exemple.

D’ol la question que se pose, nombre de membres de ces instances sur la réalité de I'utilité de leur
investissement bénévole.

I.C Mettre en débat la politique de santé en s’appuyant sur les instances de démocratie
en santé

En dehors des questions d’accés aux soins primaires et de démographie médicale, les problématiques
d’organisation et d’allocations de ressources de notre systéme de santé sont trés peu abordées dans les
médias. C’'est un rdle que la loi reconnait aux instances de démocratie en santé (CNS et CRSA) que celui
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d’organiser des débats publics sur les questions de leurs choix. Pour autant, I'organisation de ces débats
publics repose sur la disponibilité de moyens qui leur sont alloués selon décision des pouvoirs publics
(ARS ou Ministére). Ainsi cette mission allouée a ces instances ne peut étre mise en ceuvre que selon la
« bonne volonté » des pouvoirs auprés desquels elles sont placées. Il est donc indispensable que les
instances de démocratie en santé bénéficient d’une réelle autonomie dans I'allocation de budgets,
élaborés sur la base de programmes de travail, qui devraient étre sanctuarisés et fléchés pour
I'organisation des débats avec le public.

Les instances de démocratie en santé ne revendiquent pas I'exclusivité de I'organisation de débats
publics, mais elles présentent du fait de leur représentativité, leur neutralité et leur indépendance vis-a-
vis de pouvoirs publics (malgré leur dépendance financiére) les garanties nécessaires a |’organisation des
débats publics conformément aux regles énoncées par le CNDP.

De grandes échéances électorales sont attendues pour 2017. Il est important de faire de la santé un
enjeu de citoyenneté. Les instances de démocratie en santé, CNS et CRSA, entendent contribuer, a leur
place, a linscription des problématiques de santé publique dans la campagne présidentielle,
problématiques qui bien trop souvent, brillent par leur absence alors qu’elles sont parmi les
préoccupations prioritaires de nos contemporains.

Il. Donner de la valeur a la démocratie en santé

Dans un contexte ou les pouvoirs politiques affirment vouloir développer la démocratie en santé, on ne
peut qu’étre surpris de constater toutes les difficultés rencontrées : non saisine sur des textes essentiels,
absence d’explication de la non prise en compte des propositions formulées ...

Il.LA Reconnaitre l'investissement des membres des instances

La reconnaissance de l'investissement des membres des instances passe par le fait de leur accorder un
statut qui viendrait conforter leur position et leur engagement. Cela devrait passer également a minima
par une efficacité sans faille du systeme de défraiement.

Il.B Tenir compte des avis des instances de démocratie en santé dans la prise de
décision politique

Donner de la valeur a la démocratie en santé, ce n’est pas seulement installer des instances
représentatives, c’est faire en sorte qu’elles contribuent utilement a I’élaboration des décisions.

La CNS a déja évoqué a plusieurs reprises la difficulté qu’ont les pouvoirs publics a I’échelon national a
inscrire la consultation des instances dans les processus décisionnels ; ainsi la loi dite « travail » n’a pas
été soumise a consultation du CESE qui rassemble pourtant I'ensemble des organisations syndicales
patronales et salariées. Cet exemple est cité pour indiquer que la CNS n’est pas seule a souffrir d’'un
déficit d’inscription dans les décisions.

Les pouvoirs publics devraient poursuivre la logique jusqu’au bout. La premiére exigence est celle d’un
retour sur les avis formulés que ces avis soient produits sur saisine ou sur auto saisine (voir avis premiere
partie). Le deuxiéme facteur de progression serait que les décisions prises référencent les avis des
instances. Ceci contribuerait a rendre beaucoup plus visible le travail des instances au regard de
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I’'ensemble des acteurs et de la population, et conforterait la perception que les avis des instances sont
effectivement contributifs a la réflexion.

Par ailleurs, la réalité est qu’en dehors des réunions des instances dans lesquelles se construisent les
consensus, les acteurs membres des instances continuent a jouer de leur pouvoir d’influence en solo, ce
qui somme toute est légitime en démocratie, mais que les pouvoirs publics ne semblent guére s’appuyer
sur les avis transversaux des instances pour modérer certaines revendications.

Pour réduire I'importance de cet état de fait, il serait nécessaire que les pouvoirs publics intégrent
effectivement les avis des instances de démocratie en santé dans leur mode de gouvernance. De leur
cOté, les instances pourraient réserver davantage de place aux avis minoritaires pour leur donner plus de
visibilité.

Pour ne pas décourager les acteurs qui s’engagent dans la construction du consensus, une meilleure prise

en compte des avis des instances de la démocratie en santé dans la gouvernance en santé est
indispensable.

II.C Renforcer la démocratie participative aux c6tés de la démocratie représentative et

de la démocratie sociale

La démocratie s’enrichit de la diversité de ses lieux et temporalités d’exercice. Aprés 20 ans
d’introduction de la démocratie en santé dans notre pays, les différentes formes de démocratie
cohabitent, positivement parfois mais pas toujours, alors qu’elles contribuent a la méme dynamique
démocratique méme si elles n’ont pas les mémes critéres d’analyse et donc les mémes positions. [l y a en
effet pluralité mais il ne devrait pas y avoir concurrence entre ces diverses formes d’expression de la
démocratie, chacune ayant son rdle spécifique a jouer. La CNS est convaincue qu’une meilleure
connaissance mutuelle et de plus nombreux échanges seraient bénéfiques.

Elus locaux, régionaux, sont en premiére ligne sur les thématiques prioritaires que sont en particulier les
inégalités sociales et territoriales de santé. La CNS entend agir pour resserrer les liens avec ce collége,
peu présent aux travaux, et qui pourtant porte au quotidien ces problématiques. Elle prévoit d’organiser
des rendez vous a dates régulieres avec les élus sur des thématiques spécifiques et notamment la
démographie des professionnels de santé ainsi que la prévention et la promotion de la santé.

Par ailleurs, la CNS procédera a l'invitation de parlementaires a I'occasion du débat autour de la PLFSS.

IIl.D Valoriser la transparence et le respect de la déontologie comme ferments de la
démocratie en santé

La transparence dans les processus de décision est le premier niveau d’exigence. Il a été tres fortement
énoncé lors des états généraux du médicament. Depuis, les déclarations de liens d’intérét font partie des
pratiques de tous ceux qui contribuent par leur avis, leur expertise, aux prises de décision.

La CNS tient a attirer I'attention des pouvoirs publics sur la diversité des déclarations (qui ne sont pas
strictement sur le modéle de la HAS a quelques variantes pres), ce qui peut mettre en situation
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d’inconfort les déclarants, et rendre plus complexe cet exercice de transparence. D’autre part, les usages
des DPI varient trés fortement d’un contexte a l'autre, et ce qui peut étre accepté dans une instance
peut étre considéré comme rédhibitoire ailleurs.

Une autre question est celle du réle dévolu a la démocratie en santé face aux lobbies. Si I'expression
catégorielle est légitime dans le cadre de la démocratie, la question qui subsiste est celle de la
transparence de la procédure du lobbying, méme si I'obligation de transparence existe déja en partie
dans les textes concernant I'industrie pharmaceutique.

Des exemples récents montrent qu’il serait nécessaire d’étendre cette obligation de transparence. Que
penser en effet des derniers amendements a la loi Evin qui vont a I’encontre des priorités affichées en
matiere de prévention et de réduction des risques pour la santé ? Que penser des expérimentations
menées par des instances non indépendantes ? N’est il pas tout a fait dommageable qu’il puisse y avoir
des doutes sur le fait que I'expérimentation autour du logo nutritionnel ne soit pas portée par un
organisme financé par une partie concernée ?

La CNS demande a ce que les obligations de transparence touchent également les liens avec les
alcooliers et I'industrie agroalimentaire du fait de leur forte importance en tant que déterminants de
santé.

Ainsi, la CNS demande aux pouvoirs publics d’accorder plus d’importance aux avis des instances de
démocratie en santé face aux différents lobbies.
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1l. Conforter les instances de la démocratie en santé

lll.A Mettre les acteurs de la démocratie en santé en synergie

l1I.A.1 Définir clairement les roles des acteurs contribuant a la démocratie en santé

La démocratie en santé est peu lisible pour les acteurs extérieurs. Ainsi, la liste des 35 commissions et
instances délibératives placées auprés du Ministére de la Santé telle qu’elle figure tous les ans en annexe
du budget de I'Etat n’est guere explicite sur les réles et missions de chacune d’entre elles (voir annexe 1).

La CNS, qui figure dans cette liste, considére nécessaire une clarification des missions des diverses
instances et des liens qu’elles ont entre elles. Ainsi, il serait utile d’identifier les représentations croisées
entre instances, les éventuelles redondances et les nécessaires mises en synergie (par exemple entre la
commission santé du CNCPH et la CNS).

> Au niveau national

- Les instances consultatives dites de démocratie sanitaire : CNS

- Les autres instances consultatives pouvant intervenir sur le champ de la santé : CESE, CNCPH,
Haut conseil de la famille, CNLE, Les instances d’expertise : HCSP, HCAAM, ....

- Les institutions techniques (IPDS, ... ?)

- Les acteurs dont les usagers

- Les parlementaires

- Lesinstances d’étude, d’évaluation et de controle (IGAS, Cour des comptes, ...)

> Au niveau régional

- Les instances consultatives de démocratie sanitaire : CRSA,

- Des instances au role encore peu défini : conseils territoriaux de santé

- Des instances consultatives pouvant intervenir dans le champ de la santé : CESER, CDCA, MDPH,

- Des instances techniques créées autour des ARS (urgences, psychiatrie, ...)
- Des instituts créés par les acteurs régionaux notamment les usagers (université du patient
(Grenoble et PACA), université de la démocratie en santé en Rhone-Alpes, ....)

La pluralité des acteurs est une richesse, mais elle peut contribuer a rendre difficile la compréhension de
notre systeme de santé, si le role et la place de chacun de ces acteurs n'est pas précisé.

I1II.LA.2 Définir et respecter des régles de base

111.A.2.1 les instances consultatives doivent bénéficier d’une autonomie suffisante pour
s’exprimer librement

La CNS s’exprime régulierement sur ce sujet sans voir les dispositions se modifier pour autant. Répétons-
le, I'existence d’instances de démocratie en santé sans réelle autonomie n’apporte pas suffisamment a la
collectivité. Les instances consultatives (en particulier CNS et CRSA) doivent disposer des moyens
nécessaires a I'exercice de leurs missions et a leur communication ; ces moyens doivent étre négociés et
définis dans le cadre d’un budget réservé alloué en début d’exercice et librement engagé par les
instances
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Par ailleurs, certaines situations paraissent incompatibles avec la notion d’instance consultative ; ainsi,
une instance consultative ne devrait pas pouvoir étre présidée par la personne a qui les avis s’adressent.
Or, il est prévu par la loi d’adaptation de la société francaise au vieillissement que les Comités
Départementaux Citoyenneté et Autonomie (CDCA) soient présidés par les présidents des conseils
départementaux. Outre la posture quelque peu surprenante d’étre a la fois conseiller et conseillé, ce
positionnement ambigu ne simplifiera pas les relations entre les CRSA et les CDCA du fait de leurs modes
de présidence différents, pourtant elles ont des zones d’intervention qui se chevauchent notamment
pour tout ce qui concerne les déterminants de santé.

D’une facon générale, il y a lieu d’étre particulierement vigilant sur les possibles conflits d’intéréts
pouvant résulter du positionnement des instances ou de leur composition.

11l.A.2.2 La modification de la cartographie des acteurs de la démocratie en santé nécessite
concertation préalable

I ne s’agit pas de considérer que la cartographie doit rester figée, mais de penser
« systeme démocratique». La multiplication des instances ou structures ne signifie pas nécessairement
I"augmentation de la vitalité de la démocratie en santé. Cela peut aller au contraire dans le sens de la
dispersion, de lillisibilité des dispositifs qui ressemblent davantage a un agrégat qu’a une construction
raisonnée et c’est d’autant plus regrettable que les budgets sont limités.

Il y a donc lieu de ne pas introduire de nouveaux acteurs sans se poser au préalable la question de leur
plus value : vont-ils rendre des services non rendus par des structures existantes ou qui pourraient étre
rendus par celles-ci ? Vont-ils renforcer les acteurs existants au niveau national et/ou régional, ou vont-
ils au contraire les fragiliser ?

Et si les réponses apportées sont positives, alors il importe de définir comment ils vont travailler en lien
avec les acteurs existants.

Se pose notamment la question de I'articulation entre I'IPDS, 'EHESP, I'UNAASS. Par ailleurs, comme cela
a déja été dit dans la premiere partie de I'avis, la CNS et les CRSA devraient pouvoir saisir I'IPDS sur ses
domaines d’intervention.

lll.LA.3 Organiser la synergie entre les différents acteurs

Si la démocratie en santé est concue comme un pilier de la gouvernance en santé et si elle est approchée
avec une vision systémique alors, ce n’est pas la dispersion qu’il faut organiser mais la mise en synergie.
Il ne s’agit pas de considérer que les instances doivent nécessairement statuer de la méme fagon, mais
de considérer que si elles existent, c’est qu’elles apportent un éclairage spécifique, éclairage qui ne doit
pas étre connu des seuls pouvoirs publics, mais également des autres acteurs de la démocratie en santé.
Les avis des uns pouvant s’enrichir des avis des autres. Il y a donc de la transparence et de la synergie a
organiser tant au niveau national que régional ou territorial entre les divers acteurs de la démocratie en
santé.
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> Sur le plan régional, la CNS s’est déja exprimée' pour recommander des liens entre conseils
territoriaux, CDCA et CRSA: représentations croisées, échange de programmes de travail,
capacité de saisines réciproques (notamment saisines obligatoires des CTS par la CRSA sur les
sujets les concernant), etc... Les services de démocratie en santé au sein des ARS auront a
organiser des rencontres entre présidents de ces instances qui seront présidées par I'un ou
I"autre de ceux-ci. Au cours de ces réunions devraient étre examinés notamment les calendriers
de consultation des instances afin que ceux-ci soient mis en cohérence. Il s’agit de limiter les
redondances

» Sur le plan national : la CNS réaffirme la nécessité d’identifier un responsable / une direction
démocratie sanitaire au sein du Ministére qui aura a porter la stratégie démocratie en santé en
son sein de maniére transversale aux directions. Outre les grands objectifs a définir, ce
responsable aura de la méme fagon a organiser des rencontres entre présidents d’instances :
saisines conjointes sur certains sujets; représentations croisées, échange de programmes de
travail, capacité de saisines réciproques, etc. Par ailleurs, certains services pourraient étre
mutualisés entre les instances (documentation notamment).

> Le développement du dialogue entre le national et le régional est indispensable et nécessite un
soutien effectif du ministere. Ce dialogue doit se développer notamment entre les CRSA et la
CNS (sans oublier le travail commun entre les CSDU des CRSA et la CSDU de la CNS)

La démocratie en santé doit étre congcue dans une approche systémique dans laquelle chacun des acteurs
apporte sa contribution de facon concertée.

Pour sa part, la CNS a inscrit a son programme de travail la formulation d’un avis annuel sur la
mise en ceuvre de la territorialisation, elle se réserve la possibilité, et elle souhaite disposer du
soutien du ministére a ce sujet, de mettre en avant ce qui lui paraitra étre les bonnes pratiques
a diffuser.

[11.B Donner aux instances I’acces aux données nécessaires a I’exercice de leur
mission

l11.B.1 Organiser I’accés aux données de santé pour les instances

Dans son avis adopté le 28 janvier 20167, la CNS a recommandé de prévoir 'accés aux données de santé
pour les instances de démocratie en santé. En effet, ces derniéres ont un réel besoin de documenter
leurs avis selon les éclairages qui leur semblent pertinents afin de leur permettre d’affiner leurs analyses.
Il'y a lieu de les doter de la capacité a saisir les organismes habilités a traiter les données.

Avis de la CNS sur les décrets d’application de la LMSS concernant notamment la détermination des territoires et zones et la
composition et les modalités de fonctionnement et de désignation des membres des conseils territoriaux de santé et avis sur le
projet de décret relatif au projet régional de santé adoptés par 'assemblée pléniére du 28 janvier 2016.

? Avis de la CNS sur le projet de décret en Conseil d’Etat relatif au dossier médical partagé adopté par I'assemblée pléniere du 28
janvier 2016.
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Par ailleurs les instances CNS et CRSA devraient étre conviées a participer a I'élaboration des
programmes d’information statistique de facon a ce que les données produites contribuent a alimenter
leurs analyses.

111.B.2 Mettre en place une véritable observation du respect des droits des usagers
La CNS s’est déja prononcée a plusieurs reprises sur le sujet de I'observation du respect des droits des
usagers en particulier dans son avis sur la loi de santé et dans le cadre de ses rapports annuels.

L’évaluation du respect des droits des usagers est une mission attribuée par la loi a la CNS et aux CRSA.
Pour autant, la mise en ceuvre de cette mission n’a pas, jusqu’a ce jour, donné lieu a une réelle
mobilisation de la part des pouvoirs publics alors que les instances, elles, sont fortement mobilisées mais
ne disposent pas des moyens nécessaires pour agir seules. D’ailleurs, serait-ce pertinent ?

La encore, la question de la stratégie en matiere de démocratie en santé peut étre interrogée.

La CNS réaffirme considérer que I’évaluation du respect des droits des usagers (incluant I'accés a la
prévention, a la santé pour tous) est une composante essentielle de I’évaluation de la pertinence des
politiques de santé mises en ceuvre.

Cette évaluation nécessite la disponibilité d’'un ensemble de données apres lesquelles la CNS et les CRSA
sont toujours en train de solliciter les détenteurs sans vraiment atteindre leur but. La direction
responsable de la démocratie sanitaire au sein du Ministére doit assumer, en lien avec les ARS, sur la
base d’un cahier des charges établi en concertation avec les instances, la responsabilité de la collecte de
ces données a partager avec les régions pour leur permettre de remplir leur mission d’évaluation
annuelle.

Il faut rappeler que ces rapports annuels ont vocation a contribuer au décloisonnement des analyses sur
notre systeme de santé et que cette mission devrait étre bien plus soutenue.

L’évaluation du respect des droits des usagers devrait figurer parmi les priorités des pouvoirs publics
comme contributive de I’évaluation de I'efficacité de la lutte contre les inégalités sociales et territoriales
de santé.

I1.C Faire évoluer I'organisation et le positionnement des instances

» Concernant la CNS, nos recommandations portent principalement sur la constitution d’une
commission prévention et promotion de la santé en son sein. Au travers de cette commission et
de ses travauy, il s’agit de réaffirmer la primauté accordée a ce levier d’intervention en raison de
son efficacité et son efficience vis-a-vis de I'amélioration de I'état de santé de la population, et
vis a vis de la lutte contre les inégalités sociales et territoriales de santé. Il s’agit également de
souligner I'importance d’une approche globale de la santé, a la fois intersectorielle et abordant
les différents déterminants de la santé.

» La constitution d’un groupe «jeunes» au sein de la conférence, (celui-ci fonctionne
actuellement comme un groupe de travail externe animé par un membre de la CNS) devrait étre
examinée.
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» lly alieu de permettre a la CNS et aux CRSA d’intervenir sur la prise en compte des différents
déterminants de santé. Dans cet objectif (et en complément de la constitution de la commission
prévention et promotion de la santé évoqué ci-dessus), la CNS recommande un lien entre la CNS
et le comité interministériel & la santé® ainsi que la présence des présidents des commissions
spécialisées « prévention » concernées des CRSA dans les commissions de concertation des
politiques publiques (CCPP)*.

IV. Repousser les limites de la démocratie en santé

IV.A Passer de la démocratie sanitaire a la démocratie en santé

Par ce changement de formulation, il s’agit de prendre en compte la totalité du champ sur lequel
interviennent les instances et, par ailleurs, d’affirmer que ce sont toujours les mémes principes
démocratiques qui sont en ceuvre quel que soit le champ dans lequel ils s’appliquent.

Ainsi, la démocratie en santé doit pouvoir se développer selon les mémes principes et a partir de
modalités de fonctionnement transparente (ex. : expression des usagers, influences des acteurs dans la
prise de décision) et convergentes (sans nier d’éventuelles particularités) quel que soit le secteur de
santé (santé en établissement, en ambulatoire, a domicile), le domaine (curatif ou préventif) ou le
déterminant de la santé concernés.

Depuis plusieurs années, la CNS agit pour la reconnaissance des usagers de la santé et de leurs
représentants tout le long de leur parcours. Elle déplore que les lois de janvier et de mars 2002 aient
institué deux contextes différents d’exercice des droits des usagers. C'est une source de complexité tant
pour les usagers que pour les professionnels et un facteur de cloisonnement. Il est nécessaire d’aller vers
un agrément santé et pas seulement sanitaire tout en respectant les spécificités nécessaires®. La CNS
exprime a nouveau son regret de voir s’engager la création de I'UNAASS, union ayant 'objectif de
renforcer la représentation des usagers par le biais de leurs associations, sans que cette question de
I"agrément n’ait été abordée préalablement.

L'agrément des associations devrait également prendre en compte les évolutions dans les modalités
d’expression des attentes et analyses et intégrer de ce fait dans la réflexion, les associations qui se
développent dans les réseaux sociaux (préoccupation qui rejoint la réflexion développée dans le
paragraphe ci-dessous).

® Avis du 06.07.15 sur le projet de loi de modernisation de notre systéme de santé -"petite loi" - avril 2015

* Bilan démocratie sanitaire.

> Rapport « Réduire les inégalités d’acces a la santé ... en renforgant la participation des usagers » (adopté lors de I'assemblée
pléniére du 2 avril 2013).
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IV.B Intégrer la démocratie numérique

Les réseaux sociaux représentent un lieu de plus en plus important d’expression des usagers. Nombreux
sont maintenant les sites permettant aux usagers d’exprimer notamment leur évaluation des services de
santé auxquels ils ont recours.

Cette « démocratie directe » ne devrait pas étre étrangére a la démocratie participative, mais au
contraire contribuer a I'alimenter. Cela nécessite la mise en ceuvre de moyens spécifiques pour la
gestion et I'analyse du contenu en ligne.

Ainsi, il serait également nécessaire de permettre aux usagers de signaler les besoins en services et soins
non satisfaits du fait d’'un manque de structures, de personnel (rééducateurs notamment), de places. En
effet, il ne peut qu’étre déploré les longues listes d’attente auxquelles sont soumis les patients, (les
enfants) pour avoir une place en rééducation orthophonique, une place en CMP enfant-dont les moyens
en termes de ressources humaines sont particulierement limités-, une place en SESSAD autisme, un
rendez-vous dans les centres de diagnostic des troubles des apprentissages...

Il est essentiel de connaitre ces besoins non satisfaits pour infléchir I'orientation des politiques
publiques. Les instances de démocratie en santé devraient pouvoir mieux connaitre les besoins non
satisfaits des usagers, au travers des prescriptions des médecins, des notifications des MDPH qui ne sont
pas suivies d’une admission en ESMS®. Ceci doit pouvoir étre fait en ligne et permettre ainsi aux
instances de démocratie en santé de s’autosaisir de ces sujets dans la perspective de faire de I'accés a la
prévention et aux soins une réelle priorité.

A cet égard , il nous semble important que la CNS puisse contribuer par ses avis a la mise en place des
outils de communication du service public d’'information prévu a I'article 88 de la loi de modernisation de
notre systeme de santé.

Ainsi, il y a lieu de donner aux instances de démocratie en santé les moyens de leur présence sur les
réseaux sociaux afin de leur permettre de développer leur notoriété auprés du grand public et d’étre
plus a méme de recueillir les opinions mais aussi leurs attentes et besoins non satisfaits.

IV.C Renforcer la participation citoyenne dans le champ de la santé

La CNS et les CRSA souhaitent favoriser et développer la participation citoyenne dans le champ de la
santé. Cette participation est la condition nécessaire a la vitalité de la démocratie en santé en amont
méme des instances que constituent la CNS ou les CRSA. Cette participation implique pour le citoyen et
I'usager, la capacité a accéder a des informations dans le domaine de la santé, a les utiliser pour prendre
des décisions appropriées, a communiquer, a se maintenir en santé (ce qui est également appelé
littératie en santé).

6 . , . R . C

En Essonne par exemple, il faut 3 ans d’attente pour accéder a un SESSAD troubles autistiques, alors que bientot les CMP vont
étre inspectés afin de s’assurer qu’il n’y a pas de prise en charge d’enfants autistes en premiére intention, comme il est
recommandé ; sans CMP, sans SESSAD, sans structure quelle solution pour les usagers ?
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Il s"agit d’'une part de développer les débats publics. Cette volonté est d’ores et déja clairement
affichée tant par les pouvoirs publics que par les instances. Elle ne peut devenir réalité que si des
moyens sont affectés a cet objectif (Cf. paragraphe I.C ci-dessus).

Il s’agit également d’apporter a tous les connaissances et compétences nécessaires des le plus
jeune age. La mise en ceuvre et le développement du parcours éducatif de santé, envisagé par le
ministére en charge de la santé et par le ministére de I'’éducation nationale, doit faire I'objet d’'une
véritable stratégie et d’une véritable ambition. La CNS et les CRSA doivent étre pleinement
consultées et impliquées dans cette politique essentielle.

Enfin, les travaux menés par la CNS et les CRSA doivent faire I'objet d’'une communication adaptée
aux différents publics vulnérables concernés afin de susciter au mieux le débat et la participation
citoyenne recherchée. Ceci implique une professionnalisation de cette communication et des
moyens correspondants.
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Conclusion : Définir une stratégie pour les instances de démocratie en santé

A 'occasion de ses 20 ans, la CNS s’est engagée dans une réflexion sur les possibilités de donner a la
démocratie en santé, dans son volet instances consultatives, un nouvel essor. Dans le contexte actuel de
tensions budgétaires, elle a considéré que la question du role des instances de la démocratie en santé ne
pouvait étre éludée.

Dans un premier temps, elle a formulé un ensemble de pré-requis indispensable a la poursuite du travail
engagé’, car elle souligne des carences liées notamment a I'absence de pilotage de la démocratie en
santé au sein du ministere.

Dans cette deuxieme partie, elle souligne qu’il est assez paradoxal que dans une situation ou la
démocratie en santé est fortement présente dans les discours ministériels et dans la planification
(stratégie nationale de santé), ou des avancées sont inscrites dans la loi (CDU, actions de groupe, ...) les
instances de démocratie en santé CNS et CRSA s’interrogent sur la mission qui leur est effectivement
dévolue en pratique. En effet, elles sont sensées contribuer de maniére étroite a I’'élaboration des
politiques de santé. Or les pouvoirs décisionnels ne donnent que trés rarement a voir I'impact de leurs
recommandations dans les décisions qu’ils prennent. Bien souvent, tout au contraire, ils semblent
donner la priorité aux intéréts catégoriels.

Pour surmonter la situation présente, la CNS considére qu’il est urgent de donner aux instances de
démocratie en santé I'autonomie réelle dont elles ont besoin et des perspectives ambitieuses dans le
cadre d’un calendrier de concertation établit en partenariat. Il s’agira ensuite de maintenir le cap et de
donner les moyens nécessaires pour aller vers une démocratie en santé qui soit réellement un pilier de la
gouvernance en santé ; il faut un projet, un pilotage effectif et des moyens, bref une stratégie pour les
instances de démocratie en santé venant a I'appui de la stratégie nationale de santé.

7 ére
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lors de I'assemblée pléniere du 18 mars 2016.
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