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La definition de la santé retenue est celle du Paragraphe 11 de
I’Observation générale n°14 (2000) des Nations Unies qui précise que
le droit a la santé est interprété comme un « droit global, dans le
champ duquel entrent non seulement la prestation de soins de santé
appropries en temps opportun, mais aussi les facteurs
fondamentaux déterminants de la sante tels que I'acces a I'eau
salubre et potable et a des moyens adéequats d'assainissement,
I'acces a une quantité suffisante d'aliments sains, la nutrition et le
logement, I'hygiene du travail et du milieu et I'acces a I'éducation et
a I'information relatives a la santé, notamment la santé sexuelle et
géenésique. Un autre aspect important est la participation de la
population a la prise de toutes les décisions en matiere de santé aux
niveaux communautaire, national et international ». Cette définition
prend en compte la définition de la Charte d’Ottawa en y ajoutant « la

participation de la population ». Observation générale n° 14 (2000) sur le
droit au meilleur état de santé susceptible d’étre atteint - article 12 du Pacte
international relatif aux droits économiques, sociaux et culturels - élaboreée par le
Comité des droits économiques, sociaux et culturels des Nations Unies



L’Association des Représentants des Usagers dans
les Cliniques, Associations sanitaires et Hopitaux de
Franche-Comte (ARUCAH), prenant en compte cette
definition de la santé et inspirée par la loi du 4 mars
2002 relative aux droits du malade et a la qualité du
systeme de santé, a voulu « organiser ou contribuer a
I’organisation de débats publics permettant
I’expression des citoyens sur des questions de sante
ou d’éthique médicale » pour « contribuer a la
définition et a la mise en ceuvre des politiques
régionales de sante » afin de participer « a garantir la
pérennite du systeme de santé et des principes sur
lesquels il repose ».



La « méthode de PARUCAH », innovation frangaise, permet
a la société civile de faire des priorites de santé basees sur
des valeurs societales partagees et des préféerences morales,
comme la reduction des in¢galités, 1’¢galite et la solidarite,
tout en limitant les risques de preférences discriminatoires.

La « méthode de ’ARUCAH » comporte 5 étapes successives

et complémentaires :

1) une méthode d’enquéte statistique complétée par,

2) une méthode délibéerative ou argumentative,

3) une étape de comprehension des paradoxes que les
résultats peuvent soulever, suivie par

4) un débat public qui permet a la societe civile de trouver
des compromis avec les représentants de I’Etat et de
I’Assurance maladie,

5) ainsi qu’une évaluation.



1)- Méthode d’enquéte statistique
(Bréchat et al., Santé publique 2011)

« Un questionnaire de 43 priorites a eté publie entre les 12 et
18 avril 2010 par 14 presses locales et regionales franc-
comtoises. Il y a eu 962 réponses.

« Les 5 priorites des citoyens pour la région sont par ordre
décroissant : disposer d’un logement, se nourrir
convenablement, disposer d’un revenu, disposer d’une
eau de qualite, développer la prise en charge du cancer.
Ces priorités correspondent a des déterminants de sante et
une pathologie qui est une des priorités nationale et
régionale. La prise en compte de ces déterminants peut
prévenir le cancer.

« C’est également : maintien des prises en charge actuelles par
la sécurite sociale et de I’offre hospitaliere et de ses
personnels



2)- Methode déliberative ou argumentative
(Bréchat et al., Journal d’Economie et de Gestion Médicales 2012)

* Les 38 représentants d’associations d’usagers de ’ARUCAH
ont ensuite réaliseé le 2 octobre 2010 un classement des
priorités de santé par « entretien » a partir du méme
guestionnaire.

« lls ont retenus les 5 mémes priorités et dans le méme ordre
que les citoyens (disposer d’un logement, se nourrir
convenablement, disposer d’un certain revenu, disposer d’une
eau de qualité et déevelopper le dépistage et le controle du
cancer) et ils en ajoutent 5 autres : accéder a I’éducation,
développer la prise en charge des personnes agées, prendre
en compte le stress et la santé mentale, préeserver la
securité sociale et maintenir I’effectif du personnels
hospitalier.

* |ls ont propose un total de 57 actions pour ces 10 priorites.



3)- Etape de comprehension des paradoxes que

les resultats peuvent soulever
(Bréchat et al., Presses de Sciences Po, 2014)

Permet aux representants d’association d’usagers de
comprendre les enjeux et les defis de la santé
publigue ainsi que la complexité du systeme de
sante et d’Assurance maladie.

lIs peuvent apprehender les stratégies a 1’ceuvre et
se preparer a trouver des compromis lors d’un debat
public qui prennent en compte les préferences de la
société civile en matiere de santé.



4)- Débat public qui permet a la sociéte civile
de trouver des compromis avec les
représentants de I’Etat et de I’ Assurance
maladie ; et 5)- Evaluation

Deux colloques scientifigues internationaux
« pour une élaboration démocratigue des prioritées
en santé », I’un a Paris en 2013 et [’autre a

Besancon en 2014.



Bilan et futur régional et international

Ces travaux n’ont pas pu €tre presentes a la
Conférence Régionale de Sante¢ et de I’ Autonomie
(CRSA), la Conférence Nationale de Santé (CNS),
I’Agence Régionale de Santé (ARS) ou le ministere
en charge de la sante.

Ils ’ont e¢te dans les travaux preparatoires au projet
de loi de santé.

Belgique, Province du Québec et Etats-Unis
d’ Ameérique 1nteresses.



Quatre ¢léments d’explications en France

1)-Eviction, malgré la loi, de 1’élaboration
democratique des priorités en sante au profit de la
poursuite d’un choix par des experts (Hall TL,
1972).

2)-Absence de prise en compte du Triple Aim
(satisfaction de ’usager) et de tableaux de bord par
une administration de la sante « artisanale ».

3)-Absence d’intégration de I’innovation (17 ans/7
mois / bonne donnée et complexite).

4)-Absence de formation commune du systeme de
sant¢ et d’ Assurance maladie (Programme ATP).



