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Propos introductifs

Du droit à la participation… à la participation
sociale

De la participation de la personne vulnérable …
à la participation de la personne citoyenne
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Une interrogation plus large:  Un enjeu 

de Démocratie en santé

Une  question d’actualité!
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Qu’est ce que la démocratie en santé pour les citoyens 

âgés ou handicapés?

C’est l’exercice des droits des usagers dans le champ de 

la santé

C’est la participation des usagers - citoyens dans le 

champ de :

- l’organisation des établissements et des services

- la définition des politiques publiques 
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Plan

I La reconnaissance du droit à la participation
des personnes vulnérables

II Le défi d’une participation effective de
l’usager-citoyen vulnérable: pour une nouvelle
dimension de la Démocratie en santé
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I  La reconnaissance du droit à la participation 

des personnes vulnérables

1) Une reconnaissance systématique du droit à la

participation des usagers dans les textes depuis 2002

2) Enjeux et limites du droit à la participation des

personnes vulnérables
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1) Une reconnaissance systématique du droit à la 

participation des usagers dans les textes depuis 2002

- Loi du 2 janvier 2002 rénovant l’action sociale et médico-

sociale

- Loi du 4 mars 2002 sur les droits des malades et la qualité du

système de santé

- Loi du 11 février 2005 sur l’égalité des droits, des chances et

la participation des personnes handicapées

- Loi du 22 avril 2005 sur les droits des patients en fin de vie

- Loi du 5 mars 2007 portant réforme de la protection

juridique des majeurs

- Loi du 5 juillet 2011 sur les droits des patients en psychiatrie
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Une actualité législative riche

- Loi du 28 décembre 2015 relative à l’adaptation de la 

société au vieillissement

- Loi du 26 janvier 2016 de modernisation du système 

de santé

- Loi du 2 février 2016 créant de nouveaux droits sur les 

malades et les personnes en fin de vie
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Une philosophie commune depuis 15 ans!

Une terminologie recentrée sur la personne humaine: Un 

usager personne « au centre du dispositif »

Une  proclamation des droits indépendamment du 

contexte: 

- domicile et établissement/service

- champ sanitaire, social et médico-social
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La proclamation des droits d’expression, 

de participation et de représentation

Pour la personne hospitalisée, accueillie, protégée, 

prise en charge et accompagnée, …

Pour sa famille et ses proches
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L’émergence de la notion de « participation sociale » 

dans le champ du handicap

Du « désavantage social » à la « participation sociale »

La participation sociale, c’est « l’implication d’une 

personne en situation réelle, son rôle social », « la pleine 

réalisation de ses habitudes de vie »
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2) Enjeux du droit à la participation des  personnes 

vulnérables

Quel droit à la participation pour les plus vulnérables?

Le risque lié à la recherche, l’expression et le respect de la volonté 
des personnes vulnérables

Enjeux autour du discernement/autonomie de l’usager:
- Quid du mineur ou du majeur dans l’impossibilité partielle/totale de s’exprimer
- Un risque décuplé pour les majeurs protégés

« Mme B., sous tutelle, sous silence »

Capacité juridique et participation:

Deux concepts intriqués mais indépendants
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Quelle temporalité pour la participation ?

Quelles modalités concrètes de la 

participation?

Qui sont les acteurs de la participation? 
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Les nouveaux visages de la participation: 
Autodétermination

Emancipation

Autonomie

Implication

Empowerment

Valorisation de ses préférences, 

Apprentissage à faire des choix

Usager acteur         

Sans aucun doute, l’avènement de la coconstruction:      

« Impliquer c’est coconstruire »
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Quelle est votre conception de la participation?
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II Le défi d’une participation effective de l’usager-citoyen 

vulnérable:  pour une nouvelle dimension de la 

Démocratie en santé

1) Quels risques?

2) Quelles prospectives?
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1) Quels risques?
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Le  manque de confiance vis-à-vis ou  de la part des 
personnes vulnérables

La difficulté de construire une relation professionnels-
usagers

La crainte vis-à-vis du partage/ perte de pouvoir

L’essoufflement des représentants des usagers

Des divergences entre la participation de la famille et de la 
personne vulnérable
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2) Quelles prospectives?

Des professionnels convoqués à un nouveau positionnement 
des représentations et des pratiques

Des usagers accompagnés acteurs de leur droit

Un appel aux pratiques innovantes et à l’inventivité

Un soutien des pouvoirs publics
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Des professionnels convoqués à un nouveau 

positionnement des représentations et des pratiques

Quelle politique d’établissement/service pour une participation
effective et opérationnelle des usagers?

- L’appropriation par les professionnels et les usagers

- L’évolution des pratiques professionnelles

- La communication

- La valorisation/ diffusion des bonnes pratiques et expériences
innovantes

- Le management et le pilotage des établissements et services
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« Promouvoir une relation plus symétrique »

« L’usager peut secouer un peu le dirigeant quand le 
regard s’use »

« Une prise de risque »

« Il faut un cadre d’expression mais organisé, il n’y 
pas de réponse globale »

« Chercher des réponses raisonnables et réalistes »

« Rendre l’information plus accessible pour permettre l’expression »
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Des usagers accompagnés acteurs de leur droit

« Nous sommes quand même capables de nous exprimer! »

Le « patient - expert » de sa pathologie

Le « patient - partenaire », intervenant auprès d’autres 
usagers

Les patients  regroupés en association d’usagers

Les représentants des usagers (RU)

Les citoyens acteurs en santé consultés et participants
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Accroître la sensibilisation des citoyens en santé pour

un plein exercice de la démocratie en santé:

- Déterminer et répondre aux besoins des usagers (ex: jury-

citoyens)

- Accompagner et soutenir les usagers/représentants d’usagers

pour une plus grande autonomie

Relever le défi du questionnement éthique:

- Consentement de la personne citoyenne en santé

- Evaluation continue de la capacité de consentir et décider
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Un appel aux pratiques innovantes et à l’inventivité
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Le Label et Concours « Droits des usagers de la Santé »
Ministère de la Santé-DGOS  2010-2016

Etude EHESP – DGOS 2016

1) Nature de la commande:
- Etude quantitative et qualitative de 84 projets labellisés  admis à concourir 

- et lauréats (sur 200 labellisés en région sur 2010-2015

- Identifier la participation effective des usagers/ associations d’usagers aux projets 
labellisés admis à concourir et lauréats

- Contribuer à la définition de la participation des usagers à travers des projets 
concrets mis en œuvre sur les territoires

Finalité: Mieux identifier et comprendre les indicateurs et les formes de la 
participation des usagers en établissement et sur les territoires
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2)  Résultats

1) Elaboration d’une cartographie des projets labellisés/lauréats  

2012-2015

Application de la grille ANESM sur les 4 niveaux de  

participation ( Recommandations de 2008)

- Expression et communication

- Consultation

- Concertation

- Co-décision
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2)  Première analyse à l’aune du critère de la 

participation des usagers

* Projets consacrés à la participation des usagers ou élaborés 

avec la participation des usagers

*Diversité de nature, de temporalité, de degré/niveau de la

participation

Exemples: - Usagers impliqués dès le départ, en cours ou à la fin du projet, de

façon ponctuelle ou continue

- Projet initié par un ou plusieurs usagers ou représentants

d’usagers, par des professionnels, ou les deux
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* L’émergence d’un paradoxe: Absence de mention de la 

participation des usagers dans la conception et/ou la mise en œuvre de 

13 projets labellisés: 

- La non-participation des usagers n’exclut pas la qualité du

projet

- La non-participation peut concerner la conception ou la mise

en œuvre du projet/ou les deux

Un projet sur les droits des usagers peut-il être légitime en dehors

toute participation/ ou d’une participation très restreinte?
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Un soutien des pouvoirs publics

- La création de l’Institut pour la Démocratie en Santé (IPDS): 

EHESP, FHF, CISS

- Leviers: formation, recherche, centre de ressources, débats 

publics

K A R I N E  L E F E U V R E  2 0 1 6 36



Propos conclusifs
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- Faire bouger les lignes, cela ne va pas de soi…

- Rejeter les scepticismes 

- Coconstruire/coexpertise

- Confiance: faire confiance! / se faire confiance!

- Accompagner les personnes: Apprentissage du droit  à 

l’expression - Jouer un rôle par l’expression

- Limite: participation forcée, contraire aux meilleurs 

intérêts ou à la volonté de la personne
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Merci de votre attention …
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