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• Loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé. 

https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000227015 

• Loi n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre système de santé. 

https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000031912641&categorieLien=id 

• Loi du 2 janvier 2002 rénovant l’action sociale et médico-sociale. 

https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000215460 

 

• Qu’est-ce que la démocratie en santé ? 
« A l’hôpital, chez le médecin, à domicile, dans un établissement médicalisé, à tout moment et en tout 
lieu du parcours de soins… vous avez des droits ! Et les agences régionales de santé jouent un rôle 
majeur pour faire connaître et grandir la démocratie en santé. La démocratie en santé est une 
démarche associant 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 en 
santé nécessite de développer la concertation et le débat public, d’améliorer la participation des 
acteurs de santé et de promouvoir les droits individuels et collectifs des usagers. Au niveau local, ce 
sont les agences régionales qui animent la démocratie en santé sur le territoire. » 
Agence régionale de santé. 2021. s.p. 
https://www.ars.sante.fr/quest-ce-que-la-democratie-en-sante-3 
 
• Démocratie sanitaire : les outils mal utilisés au temps du Covid. 
Levray N. Club santé social. 2021. s.p. 
https://www.lagazettedescommunes.com/740408/democratie-sanitaire-les-outils-mal-utilises-au-
temps-du-covid/ 
 

• Les États généraux de la santé : un dispositif participatif unique à l’origine de la démocratie sanitaire, 

histoire et enseignements 

Caniard E, Naiditch M. Les Tribunes de la santé. n°67. 2021. pp. 81-91. 

Résumé : https://www.cairn.info/revue-les-tribunes-de-la-sante-2021-1-page-81.htm 

 

• Avis. « La démocratie en santé en période de crise sanitaire » du 20 janvier 2021, adopté en 

assemblée plénière. 

Conférence nationale de santé. 2021. 3 p. 

https://solidarites-

sante.gouv.fr/IMG/pdf/avis_cns_democratie_en_sante_adopte_ap_200121_revuer_relap_210121_4

.pdf 

 

• Dans les coulisses de la fabrication de la loi sur les droits des patients. 

Noussenbaum G. Décision santé stratégie. 2021. s.p. 

https://www.decision-sante.com/politique-de-sante/sante-publique/dans-les-coulisses-de-la-

fabrication-de-la-loi-sur-les-droits-des-patient 

https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000227015
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• La contribution des associations de patients et d’usagers à la démocratie sanitaire. 

Akrich M, Rabeharisoa V. Soins cadres. vol.30. n°125. 2021. pp. 32-34. 

Résumé : https://www.em-consulte.com/article/1434515/alertePM 

 

• Démocratie sanitaire : 18 ans après, où en sommes-nous ? 

Hayek J. Hospitalia. 2021. s.p. 

https://www.hospitalia.fr/Democratie-sanitaire%C2%A0-18-ans-apres-ou-en-sommes-

nous%C2%A0_a2587.html 

 

• Démocratie sanitaire : les outils mal utilisés au temps du Covid. 

Levray N. Club santé social. 2021. s.p. 

https://www.lagazettedescommunes.com/740408/democratie-sanitaire-les-outils-mal-utilises-au-

temps-du-covid/ 

 

• Ces derniers mois, la démocratie sanitaire a été bafouée  

Hirsch E. in : Une démocratie confinée. L'éthique quoiqu'il en coûte. 

Ed. érès. Coll. Erès poche - société - espace éthique. 2021. pp. 144-147 

Premières lignes : https://www.cairn.info/une-democratie-confinee--9782749270395-page-

144.htm?contenu=resume 

 

• Rôles des patients dans le système de santé, la formation et la recherche en santé : une perspective 

française. 

Merle R, Casagrande A, Pariset A, et al. Revue d’épidémiologie et de santé publique. 2021. In press. 

Résumé : 

https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0398762021002133?casa_token=ypG5jb98muQ

AAAAA:uiLF0rNkcxiEwzEjCW9nKkU8XR_aXhwBKSkjQnhvqjd20wf1vNjAA5jqBxFOwFp_2UgNnuzpZA 

 

• Soutien du ministère des Solidarités et de la Santé et l’Assurance Maladie à la démocratie en santé : 

1,2 millions d’euros pour 28 associations agréées d’usagers en santé. Communiqué. 

Ministère des solidarités et de la santé, Assurance maladie. 2020. 2 p. 

https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/cp_aap_2020.pdf 

 

• Démocratie sanitaire. Les lauréats 2020. 

Ministère des solidarités et de la santé. 2021. s.p. 

https://solidarites-sante.gouv.fr/systeme-de-sante-et-medico-social/parcours-de-sante-vos-

droits/les-laureats-du-concours/les-laureats-du-concours-2020/ 

 

• La démocratie sanitaire : une réponse néocorporatiste française à la demande de participation  

Chigot V. Les Tribunes de la santé. 2020. n°64. pp. 99- 116. 

Résumé : https://www.cairn.info/revue-les-tribunes-de-la-sante-2020-2-page-99.htm 

 

• Enquête : place des usagers dans les Maisons de santé pluriprofessionnelles en Occitanie : étude 

observationnelle descriptive auprès des coordinateurs des Maisons de santé pluriprofessionnelles 

d'Occitanie en 2019. 

Mauduit Lavignotte M. Université Paul Sabatier-Toulouse III. Thèses médecine générale. 2020.  52 p. 

http://thesesante.ups-tlse.fr/2914/1/2019TOU31167.pdf 
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• Santé : urgence. 

Grimaldi A (dir.), Pierru F. (dir.) Ed. Odile Jacob.  2020. 496 p. 

Site éditeur : https://www.odilejacob.fr/catalogue/sante-vie-pratique/forme-et-sante/sante-

urgence_9782738151834.php 

 

• La démocratie en santé en question(s). 

Lefeuvre K (dir.), Ollivier R (dir.). Ed. Hygée éditions. Coll. Débats Santé Social. 2018. 140 p. 

Site éditeur : https://www.presses.ehesp.fr/produit/democratie-sante-questions/ 

 

• Evaluation du pilotage de la démocratie sanitaire au sein des ministères sociaux. Rapport. 

Mauss H. Inspection générale des affaires sociales. 2016. 110p. 

« Partant du constat d’une « absence de pilotage » [entre les directions d’administration centrale] qui 

« complique la coordination entre les directions et ne facilite pas l’avènement de la démocratie 

sanitaire effective dans nos territoires, » l’objectif assigné à la mission est d’évaluer ce pilotage afin de 

dimensionner les « équipes et moyens nécessaires pour porter et mettre en œuvre les objectifs de la 

politique nationale ». Il est également demandé de proposer des mesures pour renforcer 

« l’articulation des actions nationales avec celles conduites sur les territoires des ARS. » Le 3ème axe de 

la stratégie nationale de santé (SNS) intitulé « Approfondir la démocratie sanitaire et miser sur la 

déconcentration » consacrait à la fois la place de la démocratie sanitaire comme levier pour améliorer 

la santé des français en insistant sur la nécessité d’un pilotage national, tout en rappelant le rôle 

majeur des ARS. » 

https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/2015-

179r_evaluation_du_pilotage_de_la_democratie_sanitaire_au_sein.pdf 

 

• Démocratie sanitaire. Les usagers dans le système de santé. 

Biosse-Duplan A. Ed. Dunod. Coll.  Guides santé social. 2017. 240 p. 

Site éditeur :  

https://www.dunod.com/sciences-humaines-et-sociales/democratie-sanitaire-usagers-dans-

systeme-sante 

 

• Rapport. Groupe de travail : « Les initiatives du changement des pratiques des professionnels de 

santé favorables à la démocratie en santé »   

de Singly C, Tirard-Fleury V. Institut pour la démocratie en santé. 2016. 67 p. 

https://www.espace-

ethique.org/sites/default/files/Rapport%20De%CC%81mocatie%20en%20sante%CC%81.pdf 

 

• La démocratie sanitaire. Cycles de séminaires. 2014-2016. 

Institut droit et santé. Chaire de Sciences Po. 16 p. 

https://fr.calameo.com/read/005317990577ec9de5d4e 

 

• Parachever la démocratie sanitaire et rendre effectifs les droits des usagers du système de santé. 

Conférence nationale de santé. Droits et accueil des usagers. 

Ministère de la santé et des sports. 2009. 45 p. 

https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Conference_nationale_de_sante_-

_parachever_la_democratie_sanitaire_et_rendre_effectifs_les_droits_des_usagers_du_systeme_de_

sante-2.pdf 
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• De la démocratie sociale à la démocratie sanitaire : une évolution paradigmatique ? 

Domin JP. Les Tribunes de la santé. n°hors-série. 2014. pp. 21-29. 

Résumé : https://www.cairn.info/revue-les-tribunes-de-la-sante1-2014-5-page-21.htm 

 

• Pour l'An II de la démocratie sanitaire.  

Compagnon C, Ghadi V. Ministère des affaires sociales et de la santé. 2014. 259 p. 

https://www.vie-publique.fr/sites/default/files/rapport/pdf/144000107.pdf 

 

• Démocratie sanitaire Les nouveaux défis de la politique de santé. 

Tabuteau D. Ed. Odile Jacob. 2013. 304 p. 

Site éditeur : https://www.odilejacob.fr/catalogue/sciences-humaines/economie-et-

finance/democratie-sanitaire_9782738129932.php 

 

• L'expertise profane dans les associations de patients, un outil de démocratie sanitaire 

Akrich M, Rabeharisoa V. Santé Publique. vol.24. n°1.  2012. pp. 69-74. 

Résumé : https://www.cairn.info/revue-sante-publique-2012-1-page-69.htm?contenu=resume 

 

 

SITES UTILES 

• France Assos Santé : l'organisation de référence pour représenter les patients et les usagers 

https://www.france-assos-sante.org/ 

• Institut pour la démocratie en santé. IPDS. 

https://democratiesante.wordpress.com/ 

• Comités citoyens sur la vaccination. Un simulacre de démocratie sanitaire. 

https://www.socialter.fr/article/un-simulacre-de-democratie-sanitaire 
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