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« la nouvelle génération de 
professionnels de santé doit 

être formée à l’écoute, à la 
bienveillance, au travail d’équipe »

Vingt ans après l’adoption de la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des 

patients, dite loi Kouchner, où en est la démocratie sanitaire ? Quel rôle 

peuvent jouer aujourd’hui les associations de patients et d’usagers du 

système de santé ? Gérard Raymond, président de France Assos Santé qui 

regroupe 83 associations d’usagers, fait le point. 
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➜
Quels ont été les apports de la loi Kouchner 
pour les associations de patients ?

La loi Kouchner a été une véritable révolution, car elle a 
affirmé les droits des patients, c’est-à-dire des droits 
individuels, et elle a aussi donné des droits collectifs aux 
structures qui représentent les patients et les usagers du 
système de santé. Elle a marqué l’apparition d’un nouvel 
acteur : le représentant des usagers et des patients au sein 
de la commission des relations avec les usagers et de la 
qualité de la prise en charge – la CRUQPC, devenue en 2016 la 
commission des usagers – dans les établissements de soins. 
Ces nouveaux droits ont amené les associations à mieux 
concevoir leur rôle et leur place dans l’évolution du système 
de santé, et à être des interlocuteurs incontournables avec 
les autres acteurs de santé. Ces vingt dernières années ont 
permis de construire une démocratie sanitaire avec des 
structures comme les conférences régionales de la santé 
et de l’autonomie, qui ont besoin aujourd’hui de s’affirmer 
comme des parlements régionaux.

➜ Certains disent que la démocratie sanitaire 
est au « milieu du gué ». Quel est votre avis ?

On peut voir le verre à moitié vide et le verre à moitié plein. 
Aujourd’hui, nous voulons aller plus loin et passer de la 

➜
Les professionnels de santé portent-ils, 
depuis la loi Kouchner, un autre regard sur 

les patients ? 

Sur ce sujet, je pense que nous sommes aussi au milieu du 
gué ! En fait, les professionnels de santé que nous avons 
en face de nous ont été formés à être des sachants et à 
soigner des ignorants. On les a aussi formés à soigner des 
maladies ou des organes et non des personnes dans leur 
globalité, et, aujourd’hui, on leur demande d’être humanistes 
et bienveillants, de travailler en équipe. Or ils n’y ont pas été 
formés. Il est donc normal que ce soit compliqué pour eux. 
Il faut, en revanche, que la nouvelle génération de profes-
sionnels de santé soit formée à l’écoute, à la bienveillance, 
au travail d’équipe. 

➜
Les patients pourraient-ils contribuer  
à l’évolution des études en santé ?

Les associations de patients ont leur mot à dire concernant 
les études en santé. Des expérimentations sont menées 
pour, par exemple, que des patients experts interviennent 
auprès des étudiants ou que des cas pratiques soient pré-
sentés et étudiés. Néanmoins, cela avance beaucoup trop 
lentement. Le système de soins n’a jamais été 
fondé sur le dialogue. Il y a aussi l’accompa
gnement de patients par des « pairs ». 
Cela implique que ces patients qui 
aident d’autres patients soient formés. 
Ces sujets sont trop importants pour 
ne pas être encadrés. Il faudra donc 
certainement réglementer.
A notre sens, c’est une véritable 
refondation du système de santé 
qui s’impose aujourd’hui. Il ne faut 
plus attendre. Le système de santé 
s’effondre.

➜ C’est un défi de le refonder 
en quelques mois !

La refondation du système de santé 
est le premier défi que nous 
devons relever, car nous 
sommes arrivés à un 
point de rupture. 

démocratie sanitaire avec une représentation des usagers à 
une démocratie en santé avec la participation des usagers à 
la coconstruction du système de santé et de son évolution. 
Il ne s’agit donc plus d’être représentatifs mais de devenir 
de véritables interlocuteurs. Les associations doivent être 
des forces de proposition. 
Bon nombre d’entre elles doivent encore acquérir cette 
posture proactive et être en capacité d’élaborer des pro-
positions. Notre rôle n’est plus seulement de réagir ou de 
pointer du doigt même si cela reste inscrit dans l’ADN des 
associations d’usagers. Les associations se sont construites 
sur des combats et des confrontations, qu’il s’agisse du VIH 
ou du sang contaminé. Nous devons garder cette capacité 
d’indignation mais également acquérir cette capacité de 
proposition. On ne peut pas parler de coconstruction sans 
être nous-mêmes des bâtisseurs. Les associations d’usagers 
de la santé ont encore du chemin à parcourir, mais nous 
avançons très vite !

➜
Les acteurs du système de santé sont-ils 
prêts à coconstruire avec les représentants 

des patients et des usagers ?
Effectivement, cela exige un véritable travail de fond auprès 
des autres acteurs de santé pour qu’ils nous consultent. 
Mais cela demande également une réflexion de la part des 
associations sur les propositions et les contributions qu’elles 
peuvent apporter. Il faut que nos propositions soient enten-
dables et visent à améliorer le système de santé si nous 
voulons être reconnus comme des acteurs à part entière.

D’où notre volonté de mettre en œuvre une démocratie en 
santé avec des associations capables de mener des analyses 
et des réflexions, et d’être des forces de proposition. C’est 
avec l’ensemble des acteurs que nous pourrons rebâtir notre 
système de santé en tenant compte des réalités du terrain et 
des transformations profondes à mener. Lors des élections 
présidentielles, tous les acteurs de santé ont émis des propo-
sitions. S’il y a des divergences, il y a aussi des convergences, 
y compris de la part des professionnels libéraux. 
Cela ne va pas être facile de refonder le système de santé, 
mais tout le monde veut le transformer. C’est une for-
midable occasion de mettre les gens autour d’une table 
et de travailler sur ce qui nous rapproche. Nous devons 
notamment nous pencher sur le premier recours et les 
besoins des populations. Le médecin n’a pas à tout faire. 
Nous trouverons des solutions.

➜ D’autres défis sont à relever ?
Il y a deux autres défis à relever. Le premier concerne la 
connaissance du système de santé et de la démocratie 
sanitaire. On constate un véritable déficit en la matière. 
Le mal est profond car c’est le système de soins qui l’a 
voulu en disant aux patients « tu te tais ». C’est pour cela 

qu’on parle d’éducation à la santé : quels sont les droits 
des patients et usager ? et comment peuvent-ils 

participer à l’amélioration du système ? Il faut 
faire connaître ce qui existe dans les hôpitaux 

et établissements de soins puisqu’il n’y a pas 
assez d’informations auprès des usagers. 
Le dernier défi concerne les associations 
et leurs représentants. Être un représen-

tant des usagers est un engagement 
citoyen. Mais comment peut-il être 
reconnu ? Le bénévolat, c’est terminé. 
Les associations doivent être attrac-

tives pour recruter. Le nouvel élan que 
peut donner la démocratie en santé est 

une plus grande acculturation des citoyens 
car leur santé et le système de santé  

leur appartiennent.
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