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DEMOCRATIE SANITAIRE 

COMMENT INCLURE LES PATIENTS DANS LE DEBAT QUADRILATERAL ENTRE « ETAT FOURNISSEUR DE PRESTATIONS – ASSUREURS – PATIENTS » ? 

I. INTRODUCTION 

La question, relevant de la problématique de la démocratie sanitaire, mérite qu’elle soit définie. 

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 oeuvre de la politique de santé, dans un esprit de dialogue et de concertation. 

II. NIVEAU INDIVIDUEL ET COLLECTIF

Faire vivre la démocratie sanitaire nécessite de 
· développer la concertation et le débat public, 
· améliorer la participation des acteurs de santé et 
· promouvoir les droits individuels et collectifs des usagers »

Pour promouvoir une réelle démocratie sanitaire, il conviendrait de 
1. veiller à la bonne information du patient
2. lui donner les moyens de se faire « entendre », à savoir lui offrir des relais pour être entendu
3. lui octroyer une représentation de ses intérêts dans les lieux de décisions (lobbying) 
4. avec une réelle participation aux choix de politique de santé. 

Il s’agit là d’une double approche, à savoir 
· au niveau individuel 
· au niveau collectif, notamment par une information sur les déterminants de la santé (prévention et promotion de la santé, notamment dans le domaine des addictions – DryJanuary – pour une participation active aux décisions les concernant. 

La question de savoir si l’Etat a une obligation positive de l’Etat est ouverte : ainsi, si des campagnes de prévention HIV ont été faites durant des années, avec de accents mis sur différents publics-cibles (notamment les homosexuels), on constate une certaine frilosité de l’Etat face à d’autres sujets comme le don d’organe, dont la Suisse manque toutefois cruellement. 


III. ROLE DES ASSOCIATIONS

On peut également relever l’importance de structures professionnelles dont la mission est de représenter les patients : 

1. Organisation suisse des patients
2. Fédération suisse des patients
3. Associations thématiques (Pro Raris, Pro Mente Sana, Resid’EMS, Alzheimer)

Les médecins se « regroupent » au sein de la FMH, les assurances au sein de SantéSuisse et les hôpitaux au sein de H+ 


Ces associations de représentations des patients 

1. d’excellentes pourvoyeuses d’informations spécialisées activité de lobbying

2. courent le risque d’être à la fois trop nombreuses et de glisser dans la défense d’un « pré carré », cette prolifération d’association conduisant à une perte de visibilité, de prise en considération dans les discussions et une dispersion des moyens financiers, avec un risque de « concurrence » entre elles

3. deviennent un réel partenaire quand elles regroupent plusieurs intérêts : on pensera ici à l’association Pro Raris, fédération des associations de maladies orphelines

4. sont plus influentes lorsqu’elles deviennent des associations « générales » : ainsi, la Schweizerische Patientenorganisation voit son impact augmenter et être associée dans les procédures de consultation lors d’avant-projet législatif. 


IV. NIVEAU INSTITUTIONNEL

Les institutions de santé doivent être conçues et fonctionner avec une participation des patients, afin qu’une représentation des intérêts de ces derniers soient assurée dans tous les lieux de décisions, en particulier dans les conseils d’administration.

En France, il y a une obligation d’avoir un représentant des patients dans toutes les couches des autorités sanitaires, chose encore non prévue en Suisse. 


V. NIVEAU POLITIQUE

Les instruments de démocratie sont donnés au niveau fédéral et cantonal en la forme de 

· l’initiative tendant à la révision partielle de la Cst (art. 139 Cst) 
a. supprimer l’avortement du catalogue de prestations de la LAMal 
b. médecines complémentaires
c. caisse-maladie unique ou publique

· le référendum facultatif (art. 141 Cst. féd.) contre une loi fédérale, afin d’empêcher son entrée en vigueur
a. loi fédérale sur la PMA 2016
b. loi fédérale sur les épidémies 2013
c. loi fédérale sur l’assurance maladie 2012
d. loi sur les stupéfiants 2008

· l’initiative populaire (art. 40 Cst. NE)
· la motion populaire (art. 41 Cst. NE)
· le référendum facultatif (art. 42 Cst. NE)







DEMOCRATIE SANITAIRE 

SELON VOTRE EXPERIENCE PERSONNELLE, COMMENT POURRAIT-ON AMELIORER CETTE REPRESENTATION DES PATIENTS ? 


1. Développer les connaissances et les compétences des professionnels de la santé, afin que ceux-ci s’engagent davantage pour les droits des patients, en tant que soignants et en tant que citoyens. 

Formant des ergothérapeutes et participant à un cours chez les futures sages-femmes, je constate une très faible connaissance du système suisse et un engagement politique « pauvre », même lors de votations dans le domaine de la santé. 

2. La Confédération et les cantons devraient prévoir dans leur législation que les principaux organes de gouvernance des entité publiques et parapubliques dans le domaine de la santé comptent parmi leurs membres des représentants des patients. 

3. Ainsi, l’art 5  LAMal pourrait prévoir, comme condition d’autorisation des caisses-maladies à pratiquer l’assurance obligatoire des soins que l’organe suprême de la caisse accueille au moins un représentant des patients. 

4. Au niveau cantonal, la loi sur le réseau hospitalier neuchâtelois (LRHNe, RSN 802.4) aurait pu prévoir qu’un membre au moins du Conseil d’administrations représente les patients.

5. Instauration du modèle français, où la représentation des patients peut ouvrir action dans certains domaines (« class action »), ce que le droit suisse ne permet pas en matière de santé. 

6. Clarification des intérêts, la participation à des organes de caisse-maladie devant être rendue impossible aux parlementaires par exemple. SantéSuisse n’a aujourd’hui pas l’obligation d’inclure un représentant des patients au sein du Conseil d’administration. 
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