L es associations d'usagers du systeme
de santé sont des associations pouvant
mandater des représentants des usagers
dans diverses instances nationales et régio-
nales. Elles trouvent leur origine dans le
déploiement de la notion de « démocratie
sanitaire », apparue dans les années 200
et consacrée par la loi relative aux droits des
malades et 2 la qualité du systeme de santé,
dite « loi Kouchner»'. Leurrégime est essen-
tiellement prévu par les articles L. 1114-1 &
L. 1114-7 du code de la santé publique.

Obtention de I'agrément

Au-dela des conditions de base du tronc
commun d'agrément’, toute association
voulant obtenir l'agrément d‘association
d'usagers du systeme de santé se doit aussi
de répondre aux conditions spécifiques
relatives & cetagrément, subordonné notam-
ment a une activité effective et publique en
faveur de la défense des droits des personnes
malades et usagers du systeme de santé, la
conduite d’actions de formation et d'infor-
mation, sa représentativité et son indépen-
dance, un fonctionnement conforme  ses
statuts et une indépendance notamment,
vis-a-vis d’autres acteurs de la santé’.

Il pourra étre utilement précisé que la
Commission nationale d'agrément (CNA)
donne chaque année des éléments d'inter-
prétation de ces conditions au travers de ses
rapports annuels.

Cadre juridique

Depuis la loi Kouchner, il est notable que
la défense des droits collectifs des usagers a
connu certaines évolutions — notamment
suite 2 la loi relative 2 la politique de santé
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Malgré I'évolution des prérogatives des représentants des usagers
au travers des associations agréées, il apparait nécessaire de
renforcer les fondements juridiques encadrant ces dispositifs pour
accroitre I'effectivité du réle des représentants.

publique! qui renforca la participation
des usagers aux politiques publiques de
santé avec la redéfinition des missions de la
Conférence nationale de santé etla création
de la Commission nationale d'agrément des
associations.

Cependant, la crise liée au Covid-19 a mis
en lumiere les limites de notre conception
actuelle de la démocratie sanitaire, alors
qu'était mise en avant une absence d'impli-
cation et de mobilisation des instances de
démocratie en santé par les pouvoirs publics,
que ce soit au niveau national, régional ou
territorial. Cela a poussé certains acteurs
a affirmer comme revendication majeure
que soitassuré, sur le plan juridique, un véri-
table droit 2 la participation en maticre de
santé’, qui passerait par un renforcement des
fondements juridiques permettant la parti-
cipation effective des usagers ainsi que par
le développement de la capacité dagir des
populations.

Concernant cette seconde rubrique, la CNA,
a l'occasion des remarques communiquées
par les associations renouvelant leur agré-
ment, affirme que sont notamment mises en
avant la question de I'inflation chronophage
des réunions pour des bénévoles dont les
disponibilités ne sont pas tonjours prises en
compte et celle du déficit de formation ne
permettant pas toujours une compréhension
optimale de I'ensemble des sujets traités’.

La prise en compte de la parole des prati-
ciens nous invite ainsi a réfléchir collective-
mentsur la redéfinition d'un cadre juridique
modeme, qui, au travers d'un €largissement
des prérogatives des associations, d'une défi-
nition plus claire des droits et obligations des
représentants des usagers ainsi que de I'éta-
blissement de sanctions pour inobservation
des obligations posées par le respect de la
démocratie sanitaire, assurerait in fine une
meilleure défense des usagers du systeme de
santé. m
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