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MODULE II 

· Démocratie sanitaire

 

Démocratie sanitaire
[image: page1image46525888]
I. Bases légales fédérales 
a) Initiative tendant à une révision complète ou partielle de la constitution (art. 139 cst)
b) Référendum obligatoire ou facultatif (art. 140 et 141 cst)
c) Participation des patients
· Par la LAMal (art. 37 Oamal : « en cas de traitement hospitalier en suisse dans un hôpital répertorié suivi par des personnes qui résident dans un état membre de l’union européenne, en Islande, au Liechtenstein ou en Norvège lors d’un séjour en suisse pour lequel elles ont droit à l’entraide internationale en matière de prestations en vertu de l’art. 95a LAMal l’assureur étranger assume les rémunérations facturées conformément à l’art. 49, al. 1, LAMal »)

· Par l’art 53 al. 1 loi relative à la recherche sur l’être humain (lrh) notamment : « les commissions d’éthique doivent être constituées de sorte à disposer des compétences et de l’expérience nécessaires à l’accomplissement de leurs tâches. Elles sont formées d’experts issus notamment des domaines ; médical, éthique et juridique. Les cantons peuvent prévoir que les patients seront représentés au sein des commissions »
II. Droit cantonal
a) Initiative constitutionnelle (art. 40 cst ne)
b) Référendum (art. 41 et 42 cst ne)
III. Définitions des notions clés 
La démocratie sanitaire est une « démarche qui vise à associer l’ensemble des acteurs du système de santé dans l’élaboration et la mise en œuvre de la politique de santé, dans un esprit de dialogue et de concertation. 
Faire vivre la démocratie sanitaire nécessite 
a) De développer la concertation et le début public, 
b) D’améliorer la participation de acteurs de santé et 
c) De promouvoir les droits individuels et collectifs des usagers ». 
Les exigences de la démocratie sanitaire sont 
a) Un patient bien informé
b) Possédant des relais pour se faire entendre
c) Avec une représentation de ses intérêts dans les lieux de décision 
d) Avec une participation aux choix de politique de santé. 
L’affaire du sang contaminé a démontré un manque de réactivité des décideurs, causant un scandale sanitaire et politique, conduisant à l’adoption d’une loi à ce sujet en France en 2002. 


III. Résumé des slides
Passer du triangle au carré
1. Etat
2. Prestataires de soins
3. Assureurs
+ 
4. Patients, qui doivent être inclus à 4 niveaux : 
1. Individuel
Accès et transmission d'informations de manière
a) Personnelle, pour leur propre prise en charge médicale (voir droits du patient, devoirs d'information du professionnel de santé) : 
· Le patient doit être informé avant toute décision de soins, 
· Il doit pouvoir participer de manière éclairée aux décisions prises au niveaux politique et institutionnel, 
· Il doit pouvoir choisir aussi en connaissance de cause les comportements qu’il entend adopter au quotidien
La question se pose de savoir s’il en découle une obligation positive de l’état, à savoir édicter des recommandations (hiv, grippe, dons d’organe). En suisse, on constate que l’état reste très « neutre » en particulier en ce qui concerne le don d’organes et l’OFSP n’aborde pas du tout la question de la pénurie d’organes. 
Dans la problématique de l’information, il s’agit aussi de tenir compte des déterminants de la santé, à savoir des critères comme l’âge, la culture, le milieu socio-économique…
b) Collective, pour une information sur les déterminants de la santé pour
· Améliorer les comportements par la prévention et la promotion de santé notamment dans le domaine des addictions, la protection contre le covid ou encore en matière de don du sang 
· Permettre de prendre part aux décisions les concernant directement. 


2. Associatif
Associations de patients, associations ou spécialisées ou généralistes (fédération suisse des patients par exemple). Ces associations sont d’excellentes pourvoyeuses d’informations spécifiques, avec le risque de ne représenter qu’un « pré carré », une association représentant l’ensemble des maladies orphelines est plus efficace (pro raris) qu’une association par maladie. 
La France connaît une posture plus « forte » des organisations et associations de patients, lesquelles sont centralisées (le fédéralisme est dans ce cas une « entrave ») : ainsi, en France, l’employeur doit accorder des congés aux travailleurs occupant un mandat dans une telle structure. 
Il se pose la question de la pertinence de donner le droit à une association de dénoncer les manquements « médicaux » constatés par exemple, l’intérêt étant de pouvoir tracer aussi les erreurs médicales afin de déterminer leur cause et les moyens à mettre en place pour les éviter à l’avenir, notamment sur le plan des erreurs médicamenteuses. 
3. Institutionnel
Représentation des patients dans les organes décisionnels au niveau
a) Politique et administratif, tant au niveau fédéral que cantonal, par une participation aux groupes de travail et aux commissions d'experts, d’où l’importance du lobbying au parlement fédéral et dans les parlements cantonaux
Participation à des commissions d’experts et à des groupes de travail mis sur pied par l’administration ; on pensera ici 
· Au concept national maladies rares (2014)
· Aux organes consultatifs des exécutifs ou des législatifs (ex : ne conseil de santé, ju conseil de la santé publique)
· Organes de gouvernance (ex : art 53 lrh)
b) Des établissements sanitaires par une participation aux organes de gouvernance (ex : conseil d'administration)
c) De l’assurance maladie (LAMal) par une participation à la gouvernance de la LAMal (commission art. 37 oamal)
4. Politique
a) Droit fédéral par l’initiative constitutionnelle (art. 139 cst) et le référendum (art. 140 et 141 cst) : pma (2016), lep (2013), LAMal (2012), lstup (2008) 
b) Droit cantonal : initiative constitutionnelle (art. 40 cst ne), référendum (art. 41 et 42 cst ne), motion populaire (art. 41 cst ne) 


5. Structures professionnelles 
En plus de ces quatre niveaux liés à la participation des patients, il existe des structures professionnelles pour les autres acteurs du système :
· Professionnels de santé (ex : fmh, asi, etc.)
· Institutions de santé (ex : h+, associations d’EMS notamment Heviva, Anempa, etc)
· Services d’aide et de soins à domicile (Nomad, AVASAD…) 
· Entreprises (ex : Interpharma, etc.)
· Assureurs maladie (ex : Santésuisse, Curafutura, etc.)
· Patients : organisation suisse des patients, fédération suisse des patients, associations thématiques (Alzheimer, pro mente sana, pro raris…) 
Questions ouvertes : 
a) Qui finance et comment financer cette démocratie sanitaire ? 
b) Quels droits accorder aux représentants des patients ? En France, les associations de consommateurs peuvent ouvrir une « class action », impossible en suisse
c) La crise sanitaire actuelle est-elle une opportunité pour débattre publiquement des enjeux de la santé ? 

Jurisprudence : 
atf 142 V 249 (insémination intra-utérine, patiente de 44 ans) 




Page 8 sur 11

image2.jpeg
= od e oV OLA e Voix«JUSLICO
D él;%{grgfﬁtl}e/ CumSANIAITE:o-

TOIt ches anteo«
ala
T NAvIs TS
Sagery” {




image3.png




