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La santé: avec les patients, pas sans eux

La pandémie de Covid-19 en France dossier v

Laloi Kouchner a 20 ans. Elle pose le principe essentiel de protéger les droits fondamentaux des
personnes malades. En France comme dans d’autres pays, leur participation dans I’élaboration

des politiques sanitaires est encore trop faible. Comme lors de la pandémie du coronavirus.

En décembre 2021, dans 'unité de soins intensifs de Colmar. (Yves Herman/Reuters)
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Le 4 mars 2002, la France adoptait la loi dite Kouchner, qui constitue le fondement juridique du
concept de «démocratie sanitaire», a laquelle la loi consacre pas moins de 41 articles. Un concept
dont la portée va bien au-dela des frontieres de la France en inscrivant dans le droit

I'importance de la participation des patients et des citoyens aux politiques de sante.
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Bernard Kouchner, secrelaire t'Etat a la sante, defend Ia transparence. «G'est
ca. la democratie sanilaire..

Santé 15 mai 1998

Cette loi a été rédigee avec I'implication d’associations d’usagers du systeme de sante et la
participation de la population a des €tats généraux de la santé organisés dans 80 villes de
France. Profondément inspirée du mouvement de lutte contre le VIH-sida, elle avait pour
objectif d’étre attentive aux plus vulnérables et de protéger les droits fondamentaux des patients
(ne pas faire 'objet d’un dépistage a son insu, protéger la confidentialité des données, avoir
acces a son dossier médical, etc.). Mais elle €tait aussi et surtout une reconnaissance des droits
collectifs destinés a accroitre la participation de I'’ensemble des usagers, malades ou bien
portants, a I’élaboration et a la mise en ceuvre des politiques sanitaires. Cette loi était animeée
d’une philosophie politique considérant la santé comme un «bien premier», pour reprendre
I’expression de John Rawls, c’est-a-dire un bien auquel tous les individus doivent pouvoir

accéder quels que soient leur statut et leur position dans la société.
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Dans la crise du Covid-19, les citoyens ont été peu consultés

Vingt ans plus tard, ou en sommes-nous ? Quasiment partout dans le monde, la gestion
politique de la crise du Covid-19 a marqué un retour a des stratégies sanitaires verticales et
méfiantes a I'égard des corps sociaux. Les comparaisons hatives avec I'incroyable mobilisation
des acteurs associatifs de la lutte contre le sida des années 80 sont a nuancer : les deux maladies
sont tres différentes (chronicité et 1étalité forte du sida a I’époque, touchant une communauté
déja soudée par les discriminations a I’égard des homosexuels) : il est logique que la crise Covid-

19 n’entraine pas la méme mobilisation communautaire.

Certes, la lutte contre une longue pandémie, marquée par plusieurs vagues aux impacts
multiples, a nécessité une forte coordination des services de I’Etat et des décisions stratégiques
centralisées. La démarche des décideurs aurait sans doute été bien différente si les
gouvernements avaient anticipé la durée de la crise sur plusieurs années. Cependant, au-dela de

la nécessaire information des publics, on a pu constater, partout dans le monde, a quel point les

citoyens ont été peu consultés, peu impliqués dans les dispositifs de concertation ou

d’élaboration des décisions.

Ce n’est pourtant pas faute de sollicitations en ce sens. Des le printemps 2020, le président du

Conseil scientifique francais Covid-19, la Société francaise de santé publique et France Assos
Santé (qui rassemble 83 associations d’usagers du systeme de santé) réclamaient aupres du
Premier ministre la création d’'un comité de liaison avec la société. Leurs demandes n’ont jamais
été satisfaites. Des initiatives intéressantes ont été mises en place, notamment dans les grandes
meétropoles francaises, pour rester sur I'exemple francais. Mais comment expliquer que, de

maniere globale, les citoyens, aient été aussi peu associés aux décisions ?

Inclusion et participation sont des gages d’adaptation

Il faut admettre que la grande majorité des élites politico-administratives aux quatre coins de la
planete continuent de se méfier du public, estimant trop souvent que les citoyens ordinaires
sont peu €clairés, insuffisamment rationnels, et surtout dénués des compétences suffisantes
pour prendre part aux décisions. Les citoyens ont donc, d’une certaine facon, été considérés
comme des obstacles a la bonne gestion des situations complexes. Ce parti pris des gouvernants
ne tient pas compte des profondes évolutions des sociétés, au sein desquelles se manifeste de
plus en plus I'exigence, pour chaque individu, d’étre un acteur de sa propre santé, d’étre informe

et associe a la prise de décisions.

Cette absence de considération a alimenté une méfiance réciproque. Elle a été propice a la
propagation de fausses nouvelles et a renforce les risques de consolidation d’une contre-société
permeéable aux idées complotistes. Associée a des mesures tres contraignantes pour la vie
quotidienne, elle a pu conduire aussi les individus a un sentiment de perte de contrdle sur leur
vie, de perte de sens, et a une dégradation de la santé mentale, comme nous I'observons tout

particulierement chez les jeunes.

L'inclusion et la participation des citoyens aux discussions sur les enjeux sanitaires qui les

concernent sont non seulement une question éthique, mais également une question d’efficacite

de I’action. Cette dimension est trop souvent oubliée par le pouvoir exécutif. Inclusion et

participation sont pourtant a la fois des gages d’adaptation des mesures aux réalités et au vécu
des citoyens, et des conditions importantes de I’'adhésion aux politiques mises en place. Elles
permettent aussi de 1égitimer les décisions qui sont prises au nom de I'intérét général et de
construire la confiance a I’égard des autorités, un point essentiel pour une politique de santé de
long terme comme pour la gestion d’une crise. La confiance des citoyens dans les politiques de

santé se forge avec le temps; a I'inverse, elle peut s’effondrer rapidement.

Les réponses sanitaires : combiner les savoirs

Les chercheurs travaillant sur la communication des risques I’'ont compris de longue date. Méme
si certaines institutions les ont suivis, ils ne semblent pas encore avoir convaincu les

gouvernants que «la communication des risques consiste en un échange a double sens, au cours

duquel les institutions informent les publics cibles des risques possibles et, en retour, recueillent des

informations aupres des personnes exposées d ces risques».

Comme pour toutes les menaces globales, a I'image de la réponse au changement climatique, la
réponse aux enjeux sanitaires de demain ne pourra négliger la participation des communautés
sociales et des citoyens. Elle impliquera de leur donner une voix en renforcant le rdle des
instances de participation et en favorisant I'inclusion des populations vulnérables ou les plus

marginalisées. Elle se déclinera dans des actions internationales, nationales et locales. Pour étre

efficaces et justes, les réponses sanitaires devront combiner les savoirs des patients et des

proches aidants avec les savoirs académiques et cliniques des professionnels de santé.

Ainsi, la loi Kouchner et les lecons tirées de la gestion de la pandémie de Covid-19 convergent
pour nous enseigner que la participation sociale n’est pas un luxe, mais une composante
essentielle d’'un systeme de santé de qualite et efficace. En France comme dans d’autres pays, les
enjeux de la «démocratie sanitaire» sont particulierement absents des discussions sur la réforme
des systemes de santé. Non seulement chacun doit pouvoir accéder équitablement au systeme
de santé, mais tous ceux qui le souhaitent doivent pouvoir prendre part aux décisions qui sont

prises au nom de I'intérét général.
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