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Document 1

1.0l n® 2002-303 du 4 mars 2002 relatlve aux droits des malades et a la qualité du
systéme de santé

Chapitre [l : Participation des usagers au fonctionnement du systéme de santé
Article 20-

I. - Le titre ler du livre ler de la premiere partie du code de la santé pubhque est complété par
un chapitre IV ainsi rédigé : . _

Chapitre IV : Participation des usagers au fonctionnerhent du systéme de santé

Art. L. 1114-1. - Les associations, réguliérement déclarées, ayant une acitivité dans le
domaine de la qualité de la santé et de la prise en charge des malades peuvent faire I'objet
d'un agrément par 'autorité administrative compétente soit au niveau régional, soit au niveau
national. L'agrément est notamment subordonné & I'activité effective et publlque de
l'association en vue de la défense des droits des personnes ma!ades et.des usagers du
systéme de santé ainsi qu'aux actions de formation et d' mformatlon gu'elle conduit, a sa

représentativité et & son indépendance. Les conditions d'agrément et du refrait de I'agrément

sont déterminées par décret en Conseil d'Etat. Seules les associations agréées peuvent
représenter les usagers du systéme de santé dans les instances hospitaliéres ou de santé
publigue. :

Les représentants des usagers dans les instances mentionnées ci-dessus ont droit a une
formation leur facilitant 'exercice de ce mandat.

Art. L. 1114-2. - Lorsque I'action publique a-&té mise en mouvement par le ministére public
ou la partie lésée, et sous réserve de 'accord de la victime, les associations agréées au
niveau national dans les conditions prévues a l'article L. 1114-1 peuvent exercer les droits
reconnus a la partie civile en ce qui concerne les infractions prévues par les articles 221-6,
222-19 et 222-20 du code pénal ainsi que les infractions prévues par des dispositions du
présent code, portant un préjudice & lintérét collectif des usagers du systéme de santé.

Art. L. 1114-3. - Les salariés, membres d'une association visée a Farticle L. 1114-1,
bénéficient du congé de représentation prévu par l'article L. 225-8 du codeé du travail
lorsqu'ils sont appelés a siéger : 1° Soit au conseil d'administration, ou & l'instance habilitée &
cet effet, d'un établissement de santé public ou privé, ou aux commissions et instances
statutaires dudit &établissement. ;

2° Soit dans les instances consultatives régionales ou nationales et les établissements
publics nationaux prévus par le présent code.

L'indemnité prévue au Il de l'article L. 225-8 du code du travail est versée par I'établissement
de sante public ou privé concerné dans le cas visé au 1° du présent article : dans les cas
visés au 2°, elle est versée par les établissements concernés, ou par 'Etat lorsqu'il s'agit
d'instances instituées aupres de I'Etat.

Art. L. 1114-4. - La commission régionale de conciliation et d'indemnisation mentionnée &
Farticle L. 1142-5, réunie en formation de conciliation, peut étre saisie par toute personne de
contestations relatives au respect des droits des malades et des usagers du systéme de
santé.

Il. - L'article L. 5311-1 du méme code est ainsi modifié :

1% A la seconde phrase du dix-huitiéme alinéa, les mots : « les associations de patients et
d'usagers de la médecine » sont remplacés par les mots : « des associations agréées de



personnes malades et d'usagers du systéme de santé mentionnées a l'article L. 1114-1 » ;
2° L'avant-dernier alinéa est supprimé.

Article 21

Le V de l'article 53 de la loi de financement de la sécurité sociale pour 2001 (n° 2000-1257
du 23 décembre 2000) est complété par un alinéa ainsi rédigé :

Celui-ci a la possibilité de se faire assister ou représenter par son conjoint, un ascendant ou
un descendant en ligne directe, un avocat ou un délégué des associations de mutilés et
invalides du travail les plus représentatives. o

Article 22
Au premier alinéa de l'article L. 1421-1 du méme code, aprés les mots : « et des lois ot

réglements relatifs », sont insérés les mots « aux droits des personnes malades et des
usagers du systéme de sants, ».
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Document 3

Décrets, arrétés, circulaires
TEXTES GENERAUX

MINISTERE DES AFFAIRES SOCIALES ET DE LA SANTE

Décret n° 2016-726 du 1 juin 2016
re!a’nf & la commission des usagers des etabhssements de sante

NOR : AFSH1607847D

Publies concernés : établissements de santé,

Objet : missions et composition de la commission des usagers des embl.zssemenrs de santé,

Entrée en vigueur : les dispositions entrent en vigueur le lendemain de leur publication. Les établissements
disposent d'un délai de six mois & compter de la publication du décret pour installer les commissions des usagers.

Notice : le présent décret fait évoluer les missions et la composition de la commission des usagers des
établissements de santé. Il modifie d'une part les attributions de la commission des usagers en prévoyant qu'elle
soit informée des actions correctives mises en place en cas d’événements indésirables graves, qu'elle puisse les
analyser, qu’elle recueille les observations réalisées par les associations conventionnées intervenant dans
I’établissement et qu’elle puisse proposer un « projet des Usagers ». D’autre part, le décret moa’iﬁe Ia compasition
et le fonctionnement de la commission des usagers en prévoyant que le président soit élu parmi les représentants
des usagers, des médiateurs ou le représentant légal de 1'établissement. Enfin, le décret définit I’organisation de
I'élection de la présidence de la commission des usagers et de désignation dn vice-président.

Références : le décret est pris pour 'application de article 183 de la loi n© 2016-41 du 26 jonvier 2016 de
modernisation de notre systeme de santé. Les dispositions du code de la santé publique modifiées par le présent
décret peuvent étre consultées, dans leur rédaction résultant de cette modification, sur le site Légifrance
{http:irwww.legifrance. gouv.fr/).

Le Premier minisire, . _
Sur le rapport de la ministre des affaires sociales et de la santg,

Vu le code de la santé publique, notamment ses articles L. 1112-3 et L. 1413-14 ;
Le Conseil d’Etat (section sociale) entendur,

Décréte :

Art. 1v. - T — Le II de P’article R. 1112-80 du code de la santé publigue est ainsi modifié :

1° Le I° est complété par trois alinéas ainsi rédigés :

«f) Une présentation, au moins une fois par an, des événemenis indésirables graves mentionnés & [article
L. 1413-14 survenus au cours des douze mois précédents ainsi que les actions menées par 1'établissement pour y
remédier.

« Les informations relatives aux événements indésirables graves, a leur analyse et aux mesures correctives
garantissent |’anonymat des patients et des professionnels concernés ;

« g) Les observations des associations de bénévoles ayant signé une convention avec I"établissement, qu’elle
recueille au moins une fois par an. » ;

2° Le II est complété par quatre alinéas ainsi rédigés :

« 4" La commission peut proposer un projet des usagers, apres consultation de I'ensemble des représentants des
usagers de I'établissement et des représentants des associations de bénévoles ayant signé une convention avec
[’établissement et intervenant en son sein.

« Ce projet &’ appmc sur les rapports d'activité établis en application de I’avant-dernier alinéa de I'article
L. 1112-3. Il exprime les attentes et propositions des usagers au regard de la politique d’accueil, de la gualité et de
[a sécurité de la prise en charge et du respect des droits des usagers. La commission médicale d’établissement ou la
conférence médicale d'élablissernent contribue a son élaboration. 11 est transmis par la commission des usagers au
représentant 1égal de 1'éablissement.

« Le projet des usagers est proposé par la commission- des usagers en vue de !'élaboration du pm]et
d’établissement des établissements publics de santé, de la pohthue médicale des établissements de santé privés ou
du projet institutionnel des établissements de santé privés d’intérét collectif.
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« Toute analyse tout rapport toute proposition ou communication réalisé par la commission et relatlf aux
plaintes, réclamations et événements indésirables graves garantit Ie respect de I'anonymat du patient et du
professionnel concerné. »

II. - Le premier alinéa de 1'article R. 1112-92 du méme code est complété par une phrase ainsi rédigée :

« Le représentant légal de I’établissement informe 1'auteur de la plainte ou de la réclamation qu'il peut se faire
accompagner, pour la rencontre avec le mcdiateur prévue a l'article R. 1112-93, d’un représentant des usagers
membre de la commission des usagers. »

Art. 2. ~ L — L’article R. 1112-81 du méme code est ainsi modiﬁé:
1° Au 1° du I, le mot : « président » est supprimé ;
2° Le III est remplacé par les dispositions suivantes :

«{ll. — Le directeur général de I’ Assistance publique-hopitaux de Paris institue une commission des usagers,
dans les hdpitaux coastituant les groupements d’hopitaux et dans les hopitaux ne faisant pas partic d’un
groupement d’hdpitaux. H en organise 1a coordination aul sein des mémes groupemenis. Le réglement intérieur de
I'établissement en organise le fonctionnement par référence aux dispositions de la sous-section 3, ainsi que les

" modalités par lesquelles les représentants des instances représentatives locales mentionnées aux articles R. 6147-6

et suivants y participent. »

II. — Apres l'article R. 1112-81, il est ajouté un article R. 1112-81-! ainsi rédigé :

«Art. R 1112-81-1. - L.-1a prE:SIdence de la commission est assurée par un des membres mennonnes aux [°a
3° du I de Particle R. 1112-81.

«Le président. est &lu, pour un mandat de trois ans renouvelable deux fols, par I'ensemble des membres
composant Ta commission prévus & Particle R. 1112-81.

« Le vote a lieu au scrutin secret et uninominal, & la majorité absolue des suffraoes exprimés. Si cette majorlte

n‘est pas atteinte aux deux premiers tours, un troisidme tour est organisé. La rnajonte relative suffit au troisigme
tour. En'cas d’égalité entre les candidats ayant obtenn le plus grand nombre de voix, le pius agé d’entre eux est

déclaré élu.

« La commission des usagers €lit dans les conditions prévues aux deux alinéas précédents un vice-président
parmi les membres figurant aux 1°4 3° du I de Particle R, 1112-81. Le vice-président est issu d’une autre de ces
catégories de membres que celle du président. Son mandat est renouvelable deux fois.

«IL - En cas d’empéchement, d’absence prolongee ou de démission du président de la commission des usagers,
ses fonctions au sein de la commission sont assurées par le vice-président. »

OI. — Le premier alinéa de l'article R. 1112-86 du m&me code est remplacé par les dlsposmons smvantes

«En cas de partage égal des voix, la voix du président est prépondérante. »

Art. 3. ~ Aux articles R. 1112-79, R. 6144-2-2, D. 6161-4, R. 6164-5 et R. 6322-19 du méme code, les mots :
« comunission des relations avec les usagers et de la qualité de la prise en charge » sont remplacés par les mots :
« comimission des usagers ».

Art. 4. - Les commissions des usagers sont installées au sein des étahlissements de santé dans un délai de six

mois & compter de la publication du présent décret. ‘
Les éiablissements de santé procédent aux €lections du président et du vice—president de la commission dans les

- conditions prévues 2 Particle R. 1112-81-1, tel qu’issu du IT de 'article 2 du présent décret, dans un délai d’un

mois & compter de 'installation de la comumission des usagers au sein de 'établissement.

Jusqu’a I'installation dans chaque établissement de Ja commission des usagers et au plus tard jusqu'a 1’exp1rat1on
du délai de six mois mentionné au premier alinéa, la commission des relations avec les usagers et de la qualité de la
prise en charge continue dans I’établissement concerné d’exercer ses missions conformément aux dispositions de la
section 3 du chapitre IT du titre I du livre I* de la premi¢re partie du code de la santé publique, dans leur rédaction
applicable & la date de publication du présent déeret.

Art. 5. - La ministre des affaires sociales et de la santé est chargée de 'exécution du présent décret, qui sera
publié au Journal officiel de la République frangaise.

Fait le I juin 2016.
MaNUEL Varls

Par le Premier ministre :

La ministre des affaires sociales
et de la santé,

MarisoL TOURAINE
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nommer la personne non soignante en
dém@cmtie sanitaire ?

Patient, user, crtrzen how to name the non- medical person in samtary

democracy?

V. Avisse

Espace de réflexion éthique régional de Picardie, faculté de droit, université de
Picardie-Jules-Verne, 462, rue Maurice-Thorez, 80470 Saint-Sauveur, France

Disponible sur Internet le 11 décembre 2017

Résumé La loi du 4 mars 2002 a inscrit dans le Code de la santé publigue la notion de démo-
cratie sanitaira qui renvoie, par ailleurs, aux droits individuels de la personne mais également
aux drofts collectifs reconnus aux usagers du systéme de santé. Lorsque l'on s'attache 3 la
sémantique, on constate malgré des évolutions significatives, qu’it n’existe actuellement aucun
terme consensuel qui permettrait de se dégager des termes actuellement usités qui semblent
réducteurs et d’élargir ainsi la portée du débat pubtic.

© 2017 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés.

Summary The law of March 4th, 2002 hag registered in the public health code the nation of
sanitary democracy which sends back on one hand to the individual nghts of the persan but
also to collectives’ rights recogmzed for the users of the health system. When we fasten in
semantics, we notice in spite of significant evolutions, there is at present no consensual term
which would allow to get free of at present usual terms because they seem reducing and to
widen so the impact of the public debate.

© 2017 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.

Adresse e-mail ; valerie.avisse@sfr.fr

https://doi.arg/ 10,1016/ .etiqe.2017.11,00%
1765-4629/® 2017 Elsevier Masson 5AS. Tous droits réserves,
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Comment nommer la personne non soignante en démocratie sapitaire ?

Langtemps dans les établissements de santé, tes relations
entre le corps soignant et le patient se sont fondées sur le
mode paternaliste, ol le médecin « sachant » avait tendance
a se substituer & son patient « profane » au motif d’agir dans
[‘znteret de ce dernier. Les scandales sanitaires qui ont enta-
ché les années 1980—1990 et le militantisme associatif qui
ena émané, ont peu & peu 1mpose un équilibre des pauvairs
rendus nécessaires par les progrés constants de la médecine.
En ce séns, la lof du 4 mars 2002 propose au patiert d’étre
acteur de sa santé et amorce « la démocratie sanitaire »
qui est envisagée par les agences régionales de santé (ARS)
comme une « démarche qui vise 4 associer ['ensemble des
acteurs du systéme de sant€ dans U’élaboration et la mise en
ceuvre de la politique de santé, dans un esprit de dialogue
et de concertation ».

De maniére plus large, elle est « I’ensemble des droits
régissant les relations entre les différents groupements
d’acteurs qui interférent dans Iorganisation, la réalisation,
le pafement et l"objet de soins ou de la prise en charge.
Elle implique a ce titre, patients, entourage et usagers,
pouvoirs publics, soignants, industries et prestataires de
- santé ainst qu'assureurs obligatoires et complémentaires.
Densemble de droits qu'elle confére se subdivise en deux
sous-ensembles étroitement liés : les droits individuels
applicables gux patients, usagers et a ['ensemble des
personnes susceptibles d'en acquérir & chaque instant la
qualité et la participation collective dont tes représentants
ont [a charge du dialogue institutionnel »'

Cette definition mérite d'étre repreasee dans chacun
- de ses 3 aspects principaux : les droits individuels recon-
* nus & chaque personne en relation avec le corps soignant et
son imptication dans les décisions qui la concerne directe-
ment, les droits collectifs des usagers et leur représentation
dans les différentes instances des établissemerits de santé
et les procédures qui permettent aux citoyens de prendre
part au débat public sur les questions de santé. Un autre
article viendra spécifiquement illustrer la place et le rdle
de chaque acteur dans les établissements de santé ainsi que
leurs enjeux éthiques?.

« Mal nommer les choses, ¢’est ajouter du malheur au
monde », disait Atbert Camus, on voit ainsi que les textes
de lois utilisent différents termes, sans réelle spécificité.
il est donc intéressant de voir dans un premier temps qui
sont ces acteurs a qui te législateur a attribué des droits ?
Comment {es a-t-it tous définis ?

La personne : d’objet de soin a sujet de
droits, une évolution sémantique
significative

La cour de cassation, a travers larrét Teyssier? recon-
nait pour la premiére fois (a notion de droit du malade

! Biasse-Duptan. Démocratie sanitaire : les usagers dans [e sys-
téme de santé, Dunod, Malakeff, 2017, p. 28 [1].

2 Places et roles de 'usager, du représentant des usagers et des
associations dans les établissements de santé (soumis & publica-
tion}. -

3 Cour de cassation — 28 janvier 1942.

par celui de consentir aux scins dispensés. Cinq années
plus tard, une circulaire* impose aux établissements de
santé de recueillir la satisfaction des malades quant a
la qualité des soins, Uattitude des professionnels et 3
["hétellerte par le biais du questionnaire de sortie, En 1958,
une autre circulaire® apportera quetques recommandations
complémentaires concernant les visites et la gestion degs
effets personnels, mais i faudra attendre 1970, pour que
dans son rapport sur {’humanisation des hdpitaux, Bernard
Ducarmin utilise pour la premiére fois la notion de droits
des malades. Un autre texte®, cette méme année, viendra
préciser les modalités d’accueil, de coordination des inter-
ventions, d’identification des professionnels par Ln badge et
d’information du malade mais également de sa famille et de
son médecin trajtant.

En 1974, un décret” puis une circulaire® instituent les
droits des malades dans les établissemerits de santé en diffu-
sant « lacharte du malade hospitalisé » qui a la particularité
de s'adresser pour la premiére fois directement au malade
et non plus aux professionnels. Son préambute indigue que

~-pour avoir une prise en charge de qualité, « un climat de

confiance est nécessalre. Il suppase la reconnaissance des
droits et des devoirs de chacun ». Elle comporte 6 chapitres
consacrés au respect de [a dignité et de la personnalité,
les régles & observer & 'hdpital et les informations médi-
cales. Il s’agit surtout en fait, de consignes & respecter qui
place encore le malade dans une position passive comme
en témoigne cet extrait : « la surveillante du service est d
votre disposition pour recueillir vos demandes ou observa-
tions ; sachez dans votre propre intérét accepter les conseils
gu’elle vous donne ».

En 1979, la communauté économique européenne publie
« la charte européenne du malade usager de ["hépital »,
Pourtant, il faudra attendre 1991, pour que la loi® du
31 juillet pertant réforme hospitaliére inscrive les droits du
malade dans le Code de la santé publique dans sa section
1 « Des droits du malade accueilli dans un dtablissement
de santé ». A travers les articles L. 710-1 et 710-2 du CSP,
les prémices du tibre chaix du praticien et |"information du
malade sont respectivement posés, La loi du 20 décembre

4 Circulaire du 19 juin 1947 partant incitation pour tous les éta-
blissements 4 ramettre un questionnaire de satisfaction a chague
usager lors de sa sortie.

3 Circulaire du 5 décembre 1958 relative & I'numanisation des
hopitaux.

& Circulaire n® 132 du 18 décembre 1970 rendant obligatoire
Y"application de la circulaire du 5 décembre 1958.

7 Décret n® 74-27 du 14 janvier 1974 portant sur I'obligation de
faire illusion dans le réglement intérigur de |’humanisation et de
définir plus précisément le droit des malades.

¥ Circutalre du 20 septembre 1974 portant obligation pour les hdpi-
taux publics de diffuser « {a charte du malade hospitalisé ».

 Loi n® 91-748 du 31 juillet 1988 portant réforme haspita-
ligre — NOR : SPSX9000155L.
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1988'° et les lois de bioéthique de 1994'* ont ajouté des
dispositions qui reconnaissent des droits plus specifiques.
La circulaire'? du 6 mai 1995 concernant « la charte de
la personne hospitalisée » pose le principe que cette der-
nidre « n'est pas seulement un malade, elle est avant tout
© une ‘personne avec des droits. et des devoirs ». Dans ses
10 chapitres, elle reprend tes textes et réglements entrés
derniérement en vigueur en les catquant sur les Droits de
. 'homme et du citoyen de 1789. _ )
' Uordonnance du 24 avril 1996 vient compléter [*article

L.710-1 du Code de la santé publique en obligeant la remise

d'un livret d’accueit et de cette charte a tous les patients.
" Les Etats généraux de la santé et du cancer [2] vont
incontestablement influer sur la loi du 4 mars 20021 qui va
distinguer pour la premiere fois sous le titre de « Démocra-
tie sanitaire » ta personne a travers ses droits fondamentaux
(articles L. 1110-1.2 L. 1110-11 du CSP) des usagers du sys-
téme de santé (articles L. 1111-1 & L. 11119 du CSP) et
_ inscrire la participation de ces derniers au fonctionnement
du systdme de santé en leur reconnaissant des droits coltec-
tifs (articles L. 1114-1 a L. 1114-4 du CSP). Les 126 articles
qui composent cette lof auront un impact important dans le
contexte juridique et vont modifier pas moins de 8 codes™.

La personne, le malade et [usager et ies
autres...

Nous avons vu que dans les textes, la sémantique a évolué,
or, dans les unités de soins, les professionnels utilisent lar-
gement ces differentes dénominations auxquelles on peut
ajouter celle de « soigné », qui renvoie directement & la
relation de soins. : .

Pusager en droit administratif est celut qui fait usage
d’un service public, afin d’élargir cette restrictionau sarvice
© publi¢ hospitalier et donc dintégrer les établissements de
santé privés, le législateur a préféré généraliser a U'usager
© du systéme de sante.

En pratique, « {'usager » est différencié dans son rap-
port & la maladie, il est celui qui fait usage du systéme
de santé, que ce soit dans un contexte de dépistage ou
de contrble, une éventuelle maladie n'est pas encore diag-

nostiquée ou du moins identifidge. Dans le Code de la santé

publiue d'ailleurs, le mot « usager » est trés peu employé -

~ au singulier. Dans Uarticle L. 1323-1 du CSP en lien avec
la sécurité sanitaire et alimentaire, il concerne celui qui

%0 Loj n° 88-1138 du 20 décembre 1988 relative & ta protection
des personnes qui se prétent a des recherches biomédicates — NOR
SPSXB8100451.
1 1 oi n® 94-964 du 29 juillet 1994 relative au don et a |'utilisation
des éléments et produits du corps humain, & {'assistance médicale
a la procréation et au diagnostic prénatal — NOR : SPSX94000032L.
12 Circulaire DGS/DH n® 95-22 du 6 mal 1995 relative aux droits des
patients hospitalisés et comportant une charte du patient hospita-
lisé. '
13 101 n® 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des matades
et 4 la quatité du systéme de santé — NOR : MESX01000092L.
14 Codes ; de la santé publique, de la sécurité saciale, de I"action
sociale et des familles, du travail, civil, pénal, procédure pénale et
organisation judiciaire.

-ridisciplinaire, il est

utilise les réseaux d’eau. Il est intéressant de se centrer
tout particuliérement sur I"article D6321-3 du CSP qui dis-
pose que « [e réseau (de santé) garanti & ['usager le libre
choix d’accepter debénéficier du réseati». Dans<e contexte
de prise en charge par des structures de regroupement plu-
de fait pleinement considéré comme
utilisateur d’un service de santé. I

‘Le patient, du latin « patiens », celui qui souffre est
d’aprés le dictionnaire de {'Académie francaise de 1986,
une personne qui consulte un médecin. La condition d'une
relation médicale semble donc établie. « J'ai 4 patients
parmi mes 20 résidents », précise ainsi un médecin géné-
raliste intervenant an établissernent d’hébergement pour
personnes dgées dépendantes (EHPAD).

Le « malade » est, quant & lui, une personne qui tra-
verse I"expérience de la maladie mais qui n’est pas pour
autant, pris en charge par un médecin ou dans un établisse-
ment de santé. En utilisant ce terme dans le titre de la loi
du 4 mars 2002, le légistateur a donc souhaité en élargir le
champ d'apptication et sortir de toute autre condition,

|’ expression « personne malade » n’est d’aitleurs utili-
sée qu’a deux reprises dans ce premier chapitre consacré
aux droits de la personne. Cependant, comme nous allons le
voir, cette généralisation ne samble pas si évidente dans la
déclinaison des différents articles.

Tout d’abord, & Uarticle L. 1110-2 du Code de la santé
publique qui dispose que « la personne malade a droit au
respect de sa dignité ». Il est inutile de rappeler qu'il s"agit
d'un droit fondamental qui s’impose a toute personne. I}
se retrouve d’ailleurs dans U'articte premier de 1a Décla-
ration universelie des droits de |’homime qui-nous rappelle
que « tous les hommes naissent libres et égaux en dignité

‘et en droits ». On peut légitimement s'interroger sur le

choix de cette distinction alors que cet article est intégré a
Uarticte 3 relatif aux droits de la personne de maniére géné-
rate. Nous pouvons éloigner d'emblée, une jdée restrictive
qui aménerait & penser gue la maladie affecte la dignite,
pour a contrario, envisager uné intention ptus forte imposée
par une situation de vulnérabilité.

Uarticle L. 1110-4 du Code de la santé publique qui
s*intéresse au secret médical « en cas de diagnostic ou de
pronostic grave » induit de fait un rapport a la maladie.

Employé 19 fois dans le premier chapitre, le terme « per-
sonne » renvoie clairement a une retation individuelle avec
le systéme de santé. Cependant, dans le chapitre |l de la loi
consacré aux droits et responsabilités des usagers, qui envi-
sage donc la dimension collective, seul Uarticle L. 1111-1 du

Code de la santé publigue définit les « droits reconnus aux

usagers ».

Fn effet, dés l'article suivant et pour tous les autres, le
législateur s'adresse généralement « @ toute personne » &
quelques exceptions gue nous avons relavées.

Dans U'articte L. 1111-3 du CSP concernant Vinformation
sur le cofit économique, elle s’adresse & « toute personne »
prise en charge dans les établissements de sante publics et
privés mais également « au patient » du professionnel de
santé d'exercice libéral.

La désignation de la personne de confiance conformé-
ment & Uarticle L. 1111-6 du CSP est proposée a toute
« personne majeure » mais lors d’une hospitalisation dans
un établissement de santé, elle est proposée « au malade ».




-personne de confiance. .
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Toujours en 2002, I'Active Citizenship Metwark diffuse
« la Charte européenne des droits des patients » qui leur
reconnait 14 droits. ‘ _

La charte de la personne hospitalisée® actualisée en
2006 precise que « ['expression personne hospitalisée
désigne {"ensemble des personnes prises en charge par un
établissement de santé, qu'elles soient admises en hospita-
lisation (au sein de U'établissement ou dans le cadre d’une
hospitalisation & domicile) ou qu’elles soient daccueillies
en consultation externe ou dans le cadre des urgences ».
Constituée de 11 ¢hapitres, elle s’est étoffée des disposi-
tions de (a loi du 4 mars 2002 et de la loi Léonett sur la fin
de vie. En s’appuyant sur des textes de loi, elle trouve ici
une réelle valeur juridique. :

Cette version date de 11 ans maintenant et il n’est pas
envisagé de nouvelle version; Il serait fortement intéressant
de voir le terme qui serait retenu en cas de modification,
parlerait-on de 'usager de |'établissement de santé qui
exclurait toute condition de pathologie et d *hospitalisation ?
" Laloi de modernisation de santé a modifié certairies dis-
positions de la loi du 4 mars 2002 et si on s'intéresse de

nouveau aux articles L. 1111-3 et-L. 1111-6 du Code de la
~santé publique, il n'y a plus-aucune distinction concarnant

Vinformation des colits qui est due &'« toute personne. »,
par contre, le terme « malade » est remplacé par celui de
«patient » en cas d’haspitalisation pour la désignation d’une

La loi Claeys— éonetti'® est également une illustration
de la volonté d’exhaustivité car elle s’adresse aux « malades
el aux personnes en fin de vie », le terme de personne en fin
de vie, exclue toute condition de maladie et ouvre le champ
des possibles aux personnes dgées...

il semble qu’il n’y ait pas toujours pas un terme suffi-
samment consensuel pour englobeér toutes les dimensions,
cependant L'utilisation du terme « personne » qui renvoie &
chaque &tre humain semble.étre le plus adapté car indépen-

~ dant du contexte dans lequel il se situe.

Le représentant des usagers (RU) : un
statut spécifique ?

Historiquement, ce sont les familles francaises qui dés
1945'7 ont été les premiéres & bénéficier d'une représenta-
tion aupres des pouvoirs publics & travers |'Union nationale
des associations familiales (UNAF). Le Conseil national de la
consommation’® a ensuite imposé dans les années 1980 que
des représentants de consommateurs et des représentants
des professionnels se rencontrent afin de négocier les

3 Circulaire DHOS/E1 /DGS/SB1/SD1C/SD4A n® 2006-99 du 2 mars
2006 relative aux droits des personnes hospitalisées et comportant
une charte de la personne hospitalisée — NOR ; SANHO630111C.

16 Loi n® 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux drgits
en faveur des malades et des personnes en fin de vie — NOR :
AFSX1507642L. )

7 Ordonnance n® 45-323 du 03 mars 1945 relative aux associations
farnitiates, '

18 Décret n® 83-642 du 12 juillet 1983 portant création d'un conseil
national de la consommatian.

différents accords. La loi de janvier 1988" a associé
notion d’agrément & la possibilité d'aller en justice pol
« exercer les drofts reconnus & la partie civile relativeme
oux faits portant un préjudice direct ou indirect & Uintér
collectif des consommateurs ». '

Dans le domaine de la santé, la montée en puissanc
des associations s"est faite consécutivement aux différen
scandales tels que le sang contaminé ou les harmones ¢
-croissance. Ily a eu les associations de patienis en lie
avec une problématique de santé publique {le SiDA, ¥
toxicomanie. ..) ou les associations de défense des droits de
malades et des victimes. Leurs missions atajent principale
ment centrées sur l"accueil, l'information et U'entraide.

Dés 1996, la représentation de |’usager &tait déja effec
tive dans certaines instances telles la conférence nationat
de santé (CNS) ou le conseit d’administration de I’Agenc
nationale d’accréditation et d’évaluation en santé (ANAE
deverive HAS) mais il s’agissait surtout de personnes quati

“fiées qui'pouvaient méme &tre des professionnels de santé

Dans sa préface du livre blanc des Etats gendraux??, Ber
nard Kouchner admet-qu'« il faut donner ta parole qu.
personnes malades, non seulement en référence g leu

~ situation de souffrance, mais en les recopnaissant, comm

tes acteurs, a part entiére dis systéme de santé (. ) Le
associations sont appeldes a Jouer un réle de plus en plu
importeant (...}, elles doivent devenir des interlocuteur:
réguliers des pouvoirs publics, et hien sir des indispensable: -
médecins. Enseinble nous. devons conduire les personne:’
malades & passer du statut de victime & celui de partenatre

actif et averti». : ' ’

Afin de le distinguer du bénévole?' qui intervient dans les
établissements de santé, Alain-Michel Ceretti a Droposé la
création en 2006 de la Commission nationale de Vagrément
(CNA) afin de mettre en cetvre les modalités d’agrément des
representants des usagers. R n ,

Les fondements sont posés & l'article L. 1114:1 du Code
de la santé -publique® qui dispose que : « les associa-

‘tions, régulierement déclarées, ayant une activité dans -

le- domaine de ta qualité de la santé et de la prise
en charge des malades, peuvent faire 'objet d'un agré-
ment par Uautorité administrative compétente, soit au
niveau régional (préfet) soit au niveau nationgl {minis-
tere de la Santé). L’agrément est notamment subordonné
a l'activité effective et publique (3 ans si national, 2 ans .
si local) de "association en vue de la défense des droits
des personnes malades et des usagers du systéme de santé,
ainsi qu’aux actions de formation et d’information gu'elle
conduit, & sa représentativité et 4 son indépendance. Les
conditions d’agrément et du retrait d’agrément sont déter-
minées par décret au Conseil d'Etat. Seules-les associations

- agréées peuvent représenter les usagers du systéme de

santé dans les instances hospitalieres ou de santé publique.

;

19 Loi n° 8814 du’5 janvier- 1988 relative aux actions en justice des
associations de consommateurs — NOR : ECOX8700025L.

% Les malades prennent la parole, Le livre btanc des 15% Etats
généraux des malades du cancer — Parfs, Ramsay, 1999, 205 pp.

2 Article L. $112-5 du Code de [a santé pubtique.

22 Décret n° 2005-300 du 31 mars 2005 relatif 4 Uagrément des
associations représentant les usagers dans les instances hospita-
tigres ou de santé publique — NOR : SANX0500031D.
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- Les représentants des usagers dans les instances mention-
" nées ci-dessus ont droit & une formation leur facilitant
" I'exercice de ce mandat ». ‘
La loi du § aolit 2004% a imposé que des personnes qua-
{ifiées de par.leurs compétences ou expériences dans le
. domalne associatif siégent & la CNA. Suite au rapport?* de
Claire Compagnon, la lei de modernisation de notre sys-
- tame de santé® a instauré un cahier des charges’® de la
formation (de 2 jours) des RU ainsi que (a liste?? des associa-
tions habilitées & la délivrer et les subventions nécessaires®.
Ces dispositions répondent & un besoin d’harmonisation et
d’indépendance car il avait até relevé que dans certains
établissements de santé, ta formation des RU était réalisée
par Uassureur de 1"établissement. Ces formations sont pour
la plupart dispensées par le collectif interassociatif sur la
santé (CISS), devenuen 2016 France Assos Santé (FAS) depuis
la création de U'Union nationale des associations agrées
- d'usagers du systéme de santé quif regroupe 43 associations.
. Le-statut de RY est donc reconnu, afin de pouvair.effec-
tier seg mandats dans certaines instances, le RU hénéficie
© d'un congé de réprésentation® de 9 jours- conformément &
[article L. 1114-3 du CSP ainsi ‘qu'une indemnisation de fa
" perte de revenus éventuelle, Il a un droit a [a formation et
. & Vinformation privilégiée,'notammeht par (a diffusion de
- documents préparatoires. - '

Des disparités qui réi nterrogent la
condition de ['agrément '

~ Bien que le CISS soit attache « au dispositif d’agrément des
- gssociations de santé précisément parce qu'il vise & écarter

les personnes ou structures qui cherchent a prendre posi-

tion qu nom des usagers sans disposer de légitimité pour les
représenter », certaines disparités remettent en question l&
condition nécessaire de |’agrément. ‘

Tout d’abord, de maniére plus générale, nous pauvons
évoquer un clivage certain entre le domaine sanitaire et le
damnaine social et médico-social ol cette condition n'est pas
offective et ot nous parlons toujours de personnes qualifiées
depuis la loi du 2 janvier 200230, :

73 1of n° 2004-806 du 9 aofit 2004 relative  la politique de santé
pubtigue - NOR : SANX0300055L.

2 Claire Compagnon. « Pour *an /] de la Démocratie sanf
Féyrier 2014 [5]. '

5 {of n 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre
systémne de santé — NOR: AFSX1418355L.

26 prraté du 17 mars 2016 fixant e cahier des charges de la forma-
tion de base des représentants des usagers — NOR : AFSP1606494A,

27 Areté du 9 décembre 2016 fixant ta liste des associations habi-
litées & déljvrer la formation de base des représentants des usagers
du systéme de santé — NOR : AFSP1635709A.

| Arrdté du 21 décembre 2016 fixant la subvention finangant tes
actions de formation de base des associations d’usagers du systéme
de santé — NOR : AFSS1637861A. )

29 prticle L. 1114-3 du Code de la santé publique.

10 Lo p° 2002-2 du 2 janvier 202 rénovant L'action sociale et
médico-sociale — NOR : MESX0000158L. '

taire ».

Cette disparité a été accentuée par la loi hapital patient
santé territoire (HPST)! lors de la création des conférences
régionales de la sante et de i’autonomie (CRSA) qui envi-
sage une notion d’association plus large que celle limitée &
I’'ysager mais égatement au patient, 4 1a personne Agéde, ala
personne handicapée ou aux associations familiales qui ne
sont donc pas soumises & agrément. g

La guestion qui se pose est de savoir si ['on doit sor-
tir de la condition de malade ou-d'usager pour harmeniser
les différentes instances 7 Cette ouverture permettrait de
répondre 4 la pénurie de représentants des usagers en lien
avec des subventions insuffisantes pour leur formation ou
des représentations trop nombreuses et de fait limitatives
du mains pour les personnes en activité professionnetle.

La reconnaissance du statut de représentant des usa-
gers n'est pas encore clairement inscrite dans le dispositif
légistatif qui reste limité aux seules conditions d’agrément.
Son rble et ses missions sont donc A préciser et devrafent
permettre ‘de donner plus de tisibilité et d’uniformité,

i

" Pour- itlustration, alors.qu’it béneﬁéiej d’un congé.de repré-

sentation lorsqu’il. participe aux différentes instances, le
temboursemerit des frais occasionnes n'est pas systéma-
tigue.. . . . :

Ne sommes-nous pas dans une posture « attentiste » par

crainte de tendre vers une professionnalisation de ses der-

niers? - .

On se.retrouve donc au centre de deux logiques qui
s'opposent. D’une part, la représentation des usagers dans
les instances qui définissent les grands axes des politiques
de santé reste soumise & condition d’agrément, et d’autre
part, it existe la volonté affichée d’ouvrir le débat pubtic a
toute personne en tant que « citoyen » au sens antique du
terme qui signifie celui ‘qui jouit du droit de cité {polis) et
qui prend part a la vie politique. - :

Le citoyen : un nouvel acteur en devenir 7

L ouverture au débat est proposée & tout citayen quise sent.
concerné par les enjeux et tes politiques de santé publique
sans forcément en faire directement usage.

En effet, comme Uaffirmait déja Etienne Caniard dans
son rapport préparatoire™, « it n'est plus possible de
prendre des décisions pour préserver la santé des uns sans
se préoccuper de {a santé de tous ». -

5i les instances permettant {’expression des represen-
tants des usagers sont de plus en plus nombreuses et
organisées au niveau national (conférence nationale de
santd) régional (conférence régionale de la santé et de
{'autonomie) et local (conseils territorfaux de santé}, le
débat citoyen semble moins institutionnalisé.

Le terme « citoyen » jusqu’alors utilisé dans les droits des
personnes hospitatisées en raison de troubles mentaux® a

3 | g 1 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de I'hopital
et relative aux patients, & la santé et aux territoires — NOR :
SASX082264L.

32 4 La place des usagers dans le systéme de santé ». Rapport et
propositions — E. Canfard, 13 janvier 2000 [4].

33 Article L. 326-5 du CSP. Loi n® 90-527 du 27 juin 1990 relative
aux droits et 4 la protection des personnes haspitalisées en raison de
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énsuite fait une nouvelle apparition dans le Code de la santé
publique en 20043 dans les missions des espaces de réflexion
éthique qui « participent & {"organisation de débats publics
afin de promouvoir information et la consultation des
citoyens sur les questions de broethrque ».

L'arrété du 4 janvier 2012 relatif 3 a constitution, a la

‘composmon et au fonctionnement des espaces de réflexion .

~ éthique régionaux ouvre teur champ d'actions 3 U'ensemble
du « domaineé des sciences de la vie et de la santé ».

Clest a ce jour la seule instance qui utilise le terme
« citoyen» dans ses textes reglementaires

Cette ambition est pourtant affichée depuis 2007% dans
les missfons de la direction générale de ta santé qui doft
velller a « {a participation des citoyens a {a définition des
politiques de santé et des (sagers au fonctionnement du
systéme de santd et en fixe les modalités », .

La seule ouverture apportée par la loj de modermsatlan
de notre systéme de santé, dans le cadre de ses dispositions
pour « renforcer !’ efﬁcaate des politiques publigues et la

démocratig samtarre » est ["instauration de "article L. 1460-
1 dir ' CSP qui permet aux « c:toyens usagers du systéme -

de santé profess:onnels de santé, établissements de sarté
et letrs argamsafmns repre.‘;entatwes » d’avoir acces aux
donngées de santé a caractere personnel

Conclusion

En s'attachant & définir les différents acteurs de la démo-
cratie sanitaire, on se rend compte que cohabitent des
dénominations dans des logiques certes complémentaires
mais bien dtfferentes _

Les termes utilisés renvoient toujours a un. statut par-

ticulier, celui d’atre malade, celui d’dtre. hospitatisé ou

d'dtre utilisateur d’un service de santé. H serait intéres-
sant de dépasser ces conditions spécifiques ‘et réductrices

troubles mentaux et & leurs conditions d’hospitatisation — modifié
par articie L. 3211-5 du CSP.

M Article L. 1412-6 crée par la loi n° 2004-800 du 6 aodt 2004
relative A (a bioéthique ~ NOR : SANX(100G53L.

5 Article D 1421-1 du CSP. Décret n® 2007-840 du 11 mai 2007
relatif & ["organisation 'de ['administration centrale du ministére
chargé de la Santé et modifiant le Cade de ta santé publique — NOR
SANGOD721638D.

pour considérer ['&tre humain dans toute son unicité. Dans
le systéme de soins, ators que le terme « actient »% contrac-
tion de patient et d’acteur commence a &tre de plus en plus
usité, ne pouvons-nots pas nous satisfaire de la définition
d’Etienne Caniard pour qui « le patient est un citoyen placé
en situation d'usager d'un service de santé¥’ » 7.

Références non citées
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Dé_clarétion de liens d’intéréts

L'auteur déclare ne pas avoir de liens d’intéréts.
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Chemin :

LOI n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme de santé (1)
P Titre IV : RENFORCER L'EFFICACITE DES POLITIQUES PUBLIQUES ET LA DEMOCRATIE SANITAIRE
» Chapitre 1V : Associer les usagers & |'élaboration de la politique de santé et renforcer les droits

Articie 183
ELL: https://www.legifrance.gouv. fr/eli/lon/ZOl6/1/26/AFSX1418355L/jo/art|cle 183
Altas: https://www.legifrance.gouv.fr/eli/loif2016/1/26/2016-41/jo/article_183

Le code de la.santé publique est ainsi modifié :

1° A la premiére phrase du deuxiéme alinéa de {'article L. 1112-3 et 3 la fin de la seconde phrase du premier
alinéa de l'article L. 6144-1, les mots « re[atmns avec les usagers et de la qualité de la prise en charge» sont
remplacés par le mot : « usagers » ;

29 Le deuxiéme alinéa de |"article L. 1112 3 est complété par une phrase ainsi rédigée :

« Elle peut &tre présidée par un représentant des usagers. » ’

3° Les trois derniers alinéas de Farticle L. 1112-3 sont remplacés par six alinéas ainsi rédigés :

« La commission des Usagers participe a 'élaboration de la politique menée dans I'établissement en ce gui
concerne |'accueil, la prise en charge, I'information et fes droits des usagers. Eile est-associéa 4 |'organisation
des parcours de soins alnsi qu'a la politique de qualité et de sécurité élaborée par la commission ou la
conférence médicale d'établissement. Elle fait des propositions sur ces sujets et est informée des suites qui leur
sont données.

« Elle peut se salsir de tout sujet se rapportant a la politique de qualite et de sécuritéd élaborée par la
commission ou la conférence médicale d'établissement. Elle falt des propositions et est informée des suites qui
leur sont données.

« Elle est informée de I'ensemble des plaintes et des réclamations formées par les usagers de |'établissement
ainsi que des suites qui leur sont données. En cas de survenue d'événements lndesrrables graves, elle est -
informeée des actions menées par P'établissement pour y remédier, Elle peut aveir accds aux données médicales
refatives a ces plaintes ou a ces réclamations, sous réserve de |'obtention préalable de I'accord écrit de la
personne concernée ou de ses ayants droit si efle est décédée. Un décret en Conseil d'Etat prévoit notamment
les modalités de consultation dés donnéeas et de protection de 'anonymat des patients et des professionnals.

« Les membres de la commission sont astreints au secret professicnnel dans les conditions définies aux articles
226-13 et 226-14 du code pénal.

'« Le conseil de surveillance des établissements publics de santé ou une instance habllrtee a cet effet dans les
établissements privés délibere au moins une fois par an sur la politique de I'établissement en ce qui concerne les
droits des usagers et [a qualité de l'accueil et de fa prise en charge, sur la base d'un rapport présenté par la
commission des usagers. Ce rapport et les conclusions du debat sont transmis a la conférence régionale de la
santé et de I'autonomie et & 'agence régionale de santé, qui est chargée d'élaborer une synthése de I'ensemble
de ces documents,

« La composition et les modalités de fonctionnement de la commission des usagers sont fixées par décret. »

Liens relatifs a cet article

Cité par:
Décrat n°2016-726 du 1er juln 2016 (V) ‘
Décret n°2016-726 du ler juin 20186, v. init.
Décret n®2017-415 du 27 mars 2017 (V)
Décret n®2017-415 du 27 mars 2017, v, init.
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Faire va!on’ !e point de vue des usagers
dans la certification

Enquéte sur les prati queg dimplication des représentants des
usagers dans la certification :
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Faire valoir le point de vue des usagers

dans la certification

=»  Contexte |

En France, comme & l'international, le point de vue
des usagers est de plus en plus atfendu sur les
guestions de qualité et de sécurité des soins, afin
de porter un regard complémentaire & celui des
. professionnels. La HAS promeut depuis la mise en
place de la certification le dialogue avec les
usagers. Dans le cadre de la version 2014 de la
procédure de certification (V2014), cette volontg se
tfraduit par une meilleure prise en comple de
expérience patient via la° méthode du -patient
traceur lors des visites de cerfification et par des
incitations fortes sur 'implication des représentants
des usagers, fant dans la politiqgue qualité des
établissements de santé que dans l'ensemble de la
démarche de certification. Ainsi, la participation des
représentants d’usagers est atfendue dans les

travaux préparatoires  du  compte  qualis, -

notamment sur fes thématiques relatives aux droits
du patient, au parcours du patient et au
management de la qualité et de la gestion des
risques.

Leur présence est, par ailleurs, recommandee lors
de la rencontre d'ouverture et du bilan de fin de
visite et proposée lors des bllans journaliers. De
-plus, une rencontre d'une heure entre experis-
visiteurs et représentants d'usagers seuls est
prévue en début de visite afin de recueillir le point
"de vue des représentants d’'usagers sur la qualité
" de l'accuell, de la prise en charge et des soins au
sein de I'éiablissement.

La HAS a publie un guide qui lsur est destiné en
septembre 2015 « s'impliquer dans la démarche de
certification pour faire valoir le point de vue des
usagers », afin dapporter aux représentants
d'usagers les éléments nécessaires a leur
implication dans la démarche de certification,

Sept mois aprss la publication du guide, la HAS a
souhzité faire un bilan de Tlimplication des
représentants d'usagers auprés de ces derniers,
de professionnels d'établissements de santé ayant
passé la visite V2014 el d'experis-visiteurs [es
ayant reéalisées les representants d'usagers
participent-ils de fagon effective a la - poiitique
d’'amélioration de la qualité et de ia sécurité des
soins 7 Cela se traduit-il dans leur participation a
la démarche de certification ? S'impliguent-ils sur
des thématiques au-dela de la défense des droits
des patients 7 Sont-ils considérés comme de réels
partenaires ? Ont-ils permis d'intégrer des
élémenis au compte-qualité 7 Oni-ls des besoins
particuliers pour accroitre leur implication ? Leur
dialogue avec les experts-visiteurs est-il productif ?

m}% Derou!ement de 1 enquete

Cette enquéte s'est déroulée de mi-avril & mi-mai
2016. Le recueil a &té réalisé sous la forme d'un
questionnaire auto administré envoyé & trois
catégories de populations :

# les représentants d'usagers mandatés dans un
établissement de santé ;

# les professionnels des établissements de sante
ayant passé la visite V2014 ;

o |es experis-visiteurs ayant réalisé des visites de
‘certification V2014,

244 experis-visiteurs ont répondu a cette enquéte
sur 463 ayani réalisé une visite V2014, 440
professionnels d'établissements de santé et 583
représentants d’usagers. 777 ¢tablissements ont
été contactés mals il vy .pu-avoir des réponses
venant de professionnels différents venant d'un
méme établissement. De méme, les reéprésentants
d’'usagers exercant au meoins deux mandats en ES
avaient la possibilité de répondre pour deux ES ol
its siégent. 60 d'entre eux ont ainsi répondu pour
deux ES. Au ftotal, les chiffres qui suivent
concernent 643 réponses. (Cf. encadré pour plus
de détails sur le profil répondants)

=2  Principaux résultats

Des ressources multiples
mais variables

WLa commission des relations
avec les usagers et de la qualité
de la prise en charge (CRUQP(C) :
yne ressource centrale

Las  établissements de santéd  semblent
majoritairement partager avec les représentants
d’'usagers les informations ufiles & leur implication
dans la politique d'améiioration de la qualité des

-soins. Ces informations sont principalement issues

de la CRUQPC : résultats des enquétes de
satisfaction, réclamations, événements
indésirables... Ce partage d'information entre les
représentants d'usagers et ['établissement est
essentiel puisqu'il constitue un socle commun enfre
les deux parties et permet, de fait, aux
représentants d'usagers d'avoir accds  aux
ressources nécessaires a leur participation & la
démarche de certification. En revanche, les.
professionnels des établissemenis de santé ont
genéralement e sentiment que les représeniants




d'usagers ont davantage  accés a certaines
infarmations que ce que déclarent ces derniers et
ce que répondent les experts-visiteurs. Celte
différence est particulidrement marquée pour
I'accés aux résultats des évaluations conduites en
internes.

Les résultais mettent en évidence que le niveau
d'implication des représentants d'usagers dans la
CRUQPC et la dynamique de cette dernigre sont
des facilitateurs de. [linvestissement
représentants d'usagers dans ia cettification.

Figure 1. Informations auxquelies onf accés les
représenfants des usagers (RU}, d'aprés cos
derniers . of d'aprés les professionnels des
dtablissements de santé (PS), afin d'exesrcer
four mandat, HAS, Paris, 2016. [Basns RU
r’n-ﬁ#&), PSs (n»—-ﬁ#ﬂ)} en %. ' '

des

~Les représentants d'usagers
s‘appuient sur leur savoir issu dg
Fexpérience mais rencontrent
paradoxalement peu les usagers

Pour faire valoir le point de vue des usagers dans
la politique d’amélioration de Ia qualité des soins
et, de fait, dans la démarche de certification, ies
représentants des usagers s'appuient sur des
savoirs qu'ils tirent de leur expérience ou de celle
de leurs proches, mais plus rarement des patients
de leur établissement, bénéficiant peu de lieux ou
d'occasion de rencontres, quil s'agisse d'une
maison des usagers, d’'une permanence, ou de Ia
réalisation  d'enquétes... Par ailleurs, les
professionnels des établissements de santé
mettent peu de ressources logistiques & disposition
des représentants d'usagers notamment celles
relatives & la réalisation de leur activiié (un
ordinateur, un local, laccés & [lintranet...),
indiguant en retour gqu'elles peuvent leur &tre
octroyées a leur demande.

Une implication forte des représentants
¢’usagers aux travaux préparatoires du
compte qualité

..marquée par (eur role de défense
des droits du patient

Les représentants d'usagers ont participé dans leur
grande majorite a la démarche de certification de

feur établissement, plus particulidrement sur la
thématique relative aux droits du patient. Clest
aussi majoritairement sur cette thématique que les
représentants d'usagers ont été piloles ou
copllotes. Ces résultats s'inscrivent dans la
perspective  historique  d'une  enirée  des
représentants d'usagers sur le sujet de la défense
des droits des malades. Les professionnels des
établissements de santé leur reconnaissent une
compétence et une légitimité sur les éléments
relatifs aux droifs du patient et les impliguent

dailleurs dans les groupes de travail relatifs & des

thématiques connexes aux droits : la bientraitance,
la fin de vie, la prise en charge de [a douleur...

Celte participation favorise, & son four, leur
intégration dans la démarche de certification :
interrogés sur les contenus. rapportés  par les
représéntants d’'usagers dans les fravaux sur.fe
compte qualité, ces derniers citent fréquemment
des éiéments relatifs aux droits : le respect de
lintimité, le corisentement. .. :

B - e ) . '\ ] ra . - :
Aussi, au-dela des recommandations émises par la

représentants des
ces - derniers
sur les

HAS sur
usagers ¢
s'investissent-ils

limplication des
dans la certification,
plus - généralement

_thématiques voisines, telles que la prise en charge

de la douleur ou prase en charge et droits des
patients en la fin de vie. .

Figure 2. Thématiques auxquelles les RU.

contribuent d'aprés ces dernfers ef d'apres les

- PS. HAS, Paris, 2016, [Bases : RU (n=293}, PS

{n=282}] en %.
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..mais qui s'ouyvre qussi & d'autres
thématiques
Ceci étant, la participation des représentants
d'usagers & la démarche de cerification s'étend

au-dela de la défense des droits du patient. s
participent également aux thématiques parcours du

i
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patient et management de fa qualité et des risques.
lls sont toutefois rarement pilotes ou copilotes de
ces thématigues.

Le constat est clair d'un elarglssement prograssif
de leur domaine d'intervention et d'un renforcement
de leur r&le dans la contribution a 'amélioration
qualitative du systdme de soins. De maniére
générale, les recommandations de la HAS incitent
les établissemenis et les représentants des
usagers a élargir leur collaboration. La cert:flcatlon
est clairement un levier a cet egard

. ainsi qu ‘q la méthode du patient
traceur, réalisée en-amont de la visite

La méthode du patient traceur, mobilisée comme
méthode d'amélioration de la qualits, remporta un
vif succés auprés - des  établissements : 90%
déclarent l'ufiliser (n=247/274).

La participation des représentants d'usagers 3
cette méthode est un marqueur de leur implication

croissante dans les demarches d amehoratlon dela.

gualité.

C'est sur Ietape de Fentretien avec les paﬂents
que les représentants d’'usagers soient le mioins
‘mobilisés par Pétablissement. Ceci.est d'autant
plus regrettable quils sont un facteur facilitant de
I'expression du patient.

Figure 3 : Etapes de la méthode tu patient-
traceur auxquelles les RU participent en amont
tle Ia visite de certification d’aprés ces dernisrs
ef o'apras les P8, HAS, Paris, 2018. [Basas ;| RU
{’n"“f 75), P5 (n=158}] en %.
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‘Une participation marquée des
représentants d'usagers a la visite de
certification

Les représentants d’'usagers participent
majoritairement & la visite de certification et
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rencontrent presque systématiquement las experts-
visiteurs mais les modalités de leur rencontre ne
sont pas toujours en adéquation avec les attentes
de la HAS. :

wmais des modalités de rencontre
non uniformes

La rencoritre enire représentants d'usagers et
experts-visiteurs doit avolr lleu en début de visite,
ce qui est loin d'étre systématique tant selon les
représentants d'usagers que les experts-visiteurs.
De plus, dans environ un quart des cas, elle a lieu
en présence d'un membre de |'établissement de
sanig, contrairement a ce gui est attendu. Enfin, ce
n'est pas toujours 'ensemble de I'équipe d'experts-
visiteurs qui assiste 4 cette rencontre ef, lorsquiils y
assistent, ces derniers n'utifisent que rarement la
frame d'entretien V2014 réalisée par le groupe de
travall de représentanis d'usagers du gufde «
s'impliquer dans la démarche de cerfification pour
faire valoir le point de vue des usagers ». Ces
gcarts fragllisent la qualite des échanges entre les
représeniants d'usagers. et lés experts-visiteurs et

_ leur impact sur le rendu de la visite.

..qui nont a priori pas été un frein d
leur participation a la visite
Toutefois, les représentants des usagers

effectuent un retour positif concernant leur
participation. lls-ont été en capacité de répondre

aux questions qui leur ont été posées et se sont -

sentis reconnus comme aclteurs utiles dans la
démarche de certification par les experts-visiteurs.
Par ailleurs, ils participent massivement aux
différentes étapes de la visite, telles que ia
rencontre d'ouverture et le bilan de fin de visite,
mais en moindre mesure aux bilars journaliers,

Un manque de connaissance et de
reconnaissance du ro!e de represen’tant
d’usagers

wmarqué par un manque de
retours quant d leurs apports

l.es representants d'usagers citent comme étant un
gléement facilitateur de leur implication dans la
démarche de certification [e soutien des
professionnels de santé et la dynamique initiée par
Féquipe de direction. lls ont besoin de
reconnaissance quant a leur utilité. Or ils ant peu
de visibilité quant a impact de leur participation
aux travaux préparatoires du compte quaiité et aux
patients ~ fraceurs, alors méme que les
professionnels des éfablissements de santé
indiquent uiiliser le retour des représentants
d'usagers et considérent que leur participation 4 la
certification améliore le partenariat avec les
professionngls.

~1é & un manque de formalisation de
leurs apparts

Cela dépend aussi de la capacité des
représentants d'usagers a collaborer entre eux et &
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formaliser teurs apports. En effet, méme s'ils
déclarent échanger et collaborer régulidrement
entre eux, ces ternps ne sont pas toujours pergus
comme une ressource et sont peu formalisés.
Pourtant, c'est & fravers ces femps de
collaboration, de discussion, gue les représentants
d'usagers construisent leur positionnement. Pour
ceux qui n‘ont pas de temps d'échange et de travail
entre eux, les raisons relévent 4 la fois de la
difficulté de relation avec les autres représentants
des usagers et d'une attitude attentiste qui consiste
a considerer que cela reléve de Ia responsabmte
des établissements de les reunir.

.ainst qu’a d’autres freins
Lorsque les représentants d’'usagers ne sont pas

impliqués dans les différents groupes de travail,

quils solent relatifs & [a certification ou a la
politigue  qualité de établissement, c'est
principalement parce que les représentants
d'usagers ne sont pas disponibles.

Certains représentants d'usagers ont, en effet, une
activité salariée, d’'autres sont trés impliqués dans
le milieu associafif et enfin d’autres sont mandatés
dans plusieurs ES. :

Ce dernier point entraine un aufre frein pour les
professionnels des établissements de santé : celui
de la confidentialité des données. En effet, méme
si les représentants d'usagers sont soumis au
secret, ceriains professionnels des éfablissements
de santé font part de difficuliés & partager des
données sensibles lorsqu'un  représentant
d'usagers de leur établissement exerce plusisurs
mandats,

Par ailleurs, les établissements ont du mal a
recruter quatre représentants d'usagers pour la
seule CRUQPC.

Enfin, ils fort état de la difficulté rencontrée par les
représentanfs d'usagers a assimiler la démarche
de certification, I'organisation du systéme de soins
et, de fait, & comprendre les outils qui leur sont liés.

Les professionnels des établissements de santé et -

les experis-visiteurs recommandent que les
représentants d'usagers solent formes a I'exarcice
de leur mandat. Pourtant fes résultats montrent que
les représentants = d'usagers ont  trés
majoritairement suivi des formations, méme sfls
continuent d'en demander. Se pose alors la
guestion d'un  besoin de  soutien et
d'accompagnement des représentants d'usagers
qui pourrait prendre d'autres formes gque la seule
formation.

Au final, une progression dans
Pimplication des représentants
d’'usagers dans Famélioration de la
qualité des soins...

Lquf se tradult par une implication
croissante dans la certification

Ces résultats plaident en faveur d'une position
capitale de la CRUQPC dans le traitement des

informations relatives a la politique d’améiioration
de la qualité des scins st en fait un levier de
Fimplication des représentants d’usagers au sein
des établissements de santé. Cecl fonde
I'engagement des représentants des usagers dans
les travaux sur la certification. La qualité des
échanges entre représentants des usagers et

‘professionnels des établissements de santé, le

soutien.de ces derniers et la dynamique initiée par
I'équipe de direction ‘sont -autant d'éléments
facilitateurs de leur implication dans la démarche
de’ cerfification et par-deld de maniére pérenne
dans la demarche d'amélioration de fa qualité et de
gestion des risgues.

Majoritairement, professionnels'des établissements
de santé et experts-visifeurs - considérent que
Fimplication des représentants des usagers en
V2014 a progressé ef s'en félicitent. Cette
implication, selon eux, contribue & améliorer les
droits des usagers ainsi que la qualité et [a sécurité
des soins. '

..ceci étant, il reste des marges de
progression... _
Les représentants des -usagers échangent

fréquemment entre eux mais sont peu nombreux a

prendre le temps nécessaire & préparer entre sux,
indépendamment des groupes mis en place par
f'établissement, leur contribution au compte qualité
et encore plus rares & formaliser ce travail. Plus
généralement, ils continuent d'avoir Insuffisamment
accds aux usagers de ['établissement ol ils
siégent,

Le fait qu'ils ne sachent pas s'ils sont utites marque
une insuffisance de reconnaissance de leur travail

et dénote encore une fragilité dans les refations

entre établissernents et représentants des usagers,
fes premiers ne valorisant pas suﬁlsamment
Fapport des représentants des usagers

Enfin, les experis-visiteurs considérent que le
niveau d'implication des représentants d'usagers

contribue peu & 'appréciation de 'engagement des .

établissements de santé dans fa  politique

d'amélioration de la qualité des soins et de la -

gestion des risques.

..surlesquelles o HAS souhaite agir
en partenariat avec les représentants
des usagers

Un travail de sensibilisation et de conviction doit
&tre renouvelé auprés des acteurs et en premier
lieu aupréds des experts-visiteurs. Ainsi la formation
des experts-visiteurs devra étre enrichie sur les
modalités de dialogue avec les usagers. Par
gilleurs, la mise en place des commissions des
usagers devrait également é&tre [occasion de
rappeler lmportance pour les politiques de
'amélioration de la qualité et de gestion des
risques d'impliguer [es usagers dans les
etablissements.

Concernant, les représentants des usagers, ces
travaux sembient démontrer que la réponse par la
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formation pour les outiller est insuffisante. Il s'agit
probablement de penser plutdt des dispositifs de
compagnonnage entre representants des usagers,
d’apprentissage entre pairs. 1| s'agit également
" d'inciter ces derniers a formaliser leur point de vue
pour le partager non seulement avec
I'établissement mais également avec les experts-
visiteurs.

inciter & cette collaboration passe également par
sa valorisation. En premier ligy, cela peut se faire
dans le rapport de de cerfification  en falsant
apparaltre expilmtement cefte question.

Enfin, it convient de rappeier que ce qui fonde [a
plus-value dss représentants des usagers est leur
capacité a fravailler a partir du temmgnage des
patients pour relayer leurs attentes, leurs besoins,
leurs expériences et apporter a partir de 14 une
contribution ‘significative 4 I'amélioration .de la
qualité et de la sécurité des soins. Or- les
établissements ne semblent pas favoriser le
contact dirsct, pour preuve le fait que, dans [e
cadre de la méthode du patient traceur mise en
ceuvre par les établisgsements, ce soit la phase de
rencontre avec [e patient oll les représentants des
usagers sont le moins impliqués. Or I'écoute et
linterprétation  des représentants des usagers est
forcément différentes de celles des professionnels
et c’est bien le crolsement de ces points de vue qui
rend la démarche intéressante et contributive.

Les expériences ot les représentants des usagers
ont été impliqués dans l'entretien avec le patient
méritent d'étre connues et valorisées pour en
démontrer l'intsrét,

=»  Profils des échantillons

L'échantillon des représentants d’usagers (n=583)
comporte 54% de femmes et 47% d'hommes.
L'age moyen des représentants d'usagers est de
67 ans (£8,6 ans). lls exercent en moyenne 1,7
mandat (+1,2) et sont 63% & avoir une ancienneté

de plus de frois ans. Enfin, ils sont issus de tous |-

types ~ d'associations, -associations de patients
(35%) et de consommateurs (17%), de familes
{16%), d'accompagnement (15%)...

L'échantillon des experts-visiteurs (n;244) st
composé de 51% de femmes et de 49%
d’hommes. L'age moyen est de 57 ans (z7). ls ont

réalisé, en moyenne, six visites V2014 (£26) et la ¢

moitié d'enfre eux sont experts-visitelrs depuis la
Version 1 de la cerfification (1999). Enfin, 42% des
experts-visiteurs répondants sont coordonnateurs
de visite et ce, depuls 8 ans en moyenne (+3,8).

L'échantillon des professionnels d'établissements
de santé (n=440) comporte 67% de femmes et
33% d'hommes, L'age moyen est de 44 ans (£11).
Ce sont. principalement des responsables de la
qualité et de la gestion des risques (40%) et des
Directeurs el Directeurs adjoints (34%) qui ont
répondu. lls sont issus & I'a fois d'établissements
de santé privés a caractére commeicial (39%),
d'établissements publics (36%) et d'établissements
privés & but non lucratif {24%).

Toutes les publications de Ja HAS sont téléchargeables sur
www. has-sante. fr
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Places et roles de I’usager, du représentant

des usagers et des associations dans les
établissements de santé ?

 Places and roles of the user, the representative of the users and the
associations in the establishments of health? IR
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Résumé  Laloi du4 mars 2002 a consacré les droits foridamentaux de la personne mais égale-
meht de maniére plus générale ceux de usagers du systeme de santé. | est intéressant de voir
comment toutes ces dispositions ont été traduites et mises en pratique dans les &tablissements
de santé. I'usager a la possibilité de s'exprimer sur sa prise en charge auprés de plusieurs
instances. Les représentants des usagers quant & euyx, sont intégrées dans 1e§ structures dans
des fonctians consultatives ou délibératives qui restent soumises a condition d’agrément et de
formation. Pourtant, la volonté d’alimenter le débat pubtic semble présente car apparaissent
des nolveaux espaces d’expression comme les maisons des usagers ol tous peuvent se cotoyer.
© 1018 Elsevier Masson SAS. Tous droits réserves.
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Places et roles de ['usager, du représentant des usagers et des associations dans les établissements de santé 7

of users where all can mix.

Summary The law of March 4t 2002, dedicated the fundamental rights of the person but also
in a more general way those of users of the health system. It is interesting to see how all these
measures were translated and put into practice In the establishments of health. The user has
the possibility of expressing himself on his care with several autharities, The representatives of
the users as for them are integrated into the structures in cansultative or deliberative functions,
which remain subdued on the condition of agreement and of training. Nevertheless the will to
feed the public debate seems present because appear new spaces of expression as the houses

® 2018 Elsevier Masson SAS. All nghts reserved

La représentation des usagers s'est faite consecutwement
aux différents événements sanitaires et la poussée associa-
tive qui en a découlé. Alors que 'en parlait jusque-la de
« persorne qualifiée », ordonnance du 24 avril 1998" a
attribue réglementairement pour la premiére fois des mis-
stons aux représentants des usagers, elle a également posé
les prémisses des drofts des malades qui serent renforcés
par la lol du 4 mars 2002% a.travers la reconnaissanca de

droits individuels de la personne et des droits collectn‘s des

usagers.
"l est intéressant de voir comment Uexercice de ces droits
s'est mis en place au sein des établissements de santé et

de suivre son évolution afin de proposer un état des lieux 7

objectif de la situation actuelle, Les madatités de représen-
tation étant différentes, nous £cartons dans cet article, les

-établissements sociaux et médico-sociaux.

Une représentation empreinte des
différents scandales sanitaires

La représentation des associations s"est instaurée dans deux
instances avec une double ambition celle de défendra les
droits des malades et de favoriser le débat public. Il est assez
mgmﬁcatlf d’en étudier la composition car ce sont surtout
dans les conseils d’administration que cette représentation
s'est mise en place. Tout d’abord & ’Agence francaise du
sang, 2 représentants des associations de donneurs de sang
et un représentant des malades (Association francaise des
hémophiles) ant exercé les premiéres missions de contrdle.
Ensuite, a 'établissement francais des greffes, la méme
configuration est retrouvée avec la présence d’un repré-
sentant des associations pour la promotion du don et un
représentant des associations des malades greffés ou en
attente de greffe. Cette présence a secondairement été
renforcée dans les conseils d’établissements de transfusion

* sanguine avec ia présence de 2 représentants des malades

et de 3 & 7 des représentants des donneurs de sang. En
revanche, dans {es agences francaises de sécurité des-pro-
duits de santé {AFS5aPS) et de sécurite des aliments (AFSSA),

?

! Ordonnance n°® 96-346.du 24 avril 1996 portant réforme de
Uhospitalisation pubtique et privée,

I L'oi n® 2002-303 relative aux droits des malades et & la qualité
du systéme de santé,

ce sont des représentants des associations de consomma-

teurs qui siégent alors aux conseils d'administration et c[ans
les diverses commissions de contrile.

- De maniére plus localisée aux établissem_énts de
santé, la représentation des usagers dans les conseils
d'administration s'est mise en place par Uordonnance du
24 avril 1996, elle a éte complétde par-la création de
commissions: de conciliation, premigre instance qui falt
cohabiter U'usager et son representant

Dans son rapport preparatmre a la loi du 4 mars 2002,
Etienne Canfard affirmait qu’« il ne sauraft y avoir d’exercice
effectif des droits individuels des personnes malades, dif-
ficiles @ mettire en ceuvre car situés dans le cadre d’une
relation, par nature déséqguilibrée, sans e contrepoids d’une
représentation collective ».

La loi du 4 mars 2002 est venue consacrer las drmts fon-
damentaux de la personne (Articte L. 1110-1 du Code de
(a sante publique et suivants) mais également de manfére
plus genérale ceux des usagers du systéme de santé (Article
L 1111-1 du Code de [a santeé publigue et suivants), Elle a
aussi fixé a travers "article L1114-1 du C5P les modalités de
la representatmn des usagers (RU) par l'agrément de leur
association d'origine les distinguant airisi des bénévoles qui
interviennent dans les établissements.

Les différentes tois qui ont successivement réformé notre
systéme de santé ont eu des répercussions directes sur tes
trois principaux acteurs : U'usager qu'il soit hospitalisé ou
non, les représentants des usagers et les associations.

Bien evidemment, [es personnes hospitalisées mais éga-
lement celles qui ont recours aux établissements de soins
dans le cadre d’une consultation sont au centre de toutes
tes préoccupations et tout est mis en ceuvre pour leur
proposer une prise en charge de qualité dans (e respect
de leurs droits. L'expression individuelle est aiors en lien
avec la verbalisation de remerciements ou a contrario de
doléances. :

Des instances qui permettent a l'usager
d’exprimer sa satisfaction ou ses griefs et
d’obtenir réparation d’un éventuel
préjudice

L'usager peut s'exprimer par écrit ou par oral soit auprés
du chef de service, de la cadre de santé ou le directeur de
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|'établissement auqguel |'ensemble des courriers sont trans-
mis. [l peut également le fajre directement auprés de la
direction des usagers et de la clientéle, qui se retrouve
sous différentes appellations selon les établissements, telles
cetlule juridique ou service qualité,

Lorsqu'il s’agit d’un courrier de remerciements, it est
directement transinis aux équipes de soins qui ont pris en
charge la personne soignee. Lorsqu’au contraire, il s'agit
de griefs voire d’une demande de réparation d'un préju-
dice subi, la démarche est différente. Cette instance qui
est souvent le premier interlocuteur, gére particuliérement
les demandes en communication des dossiers. médicaux et
collabore étroitement avec les médiateurs médicaux et non
médicaux.

. Le directeur de I'établissement lorsqu’il prend connats-
sance d'un courrier’ de doléances doit en accuser la
réception au plaignant, il doit informer ce dernier de (a pos-

sibilité de saisir un médiateur, il peut également procéder

tui-méme & cette saisine’.

La conciliation s’est mise en place par décret dans les
hépitaux dés 19814, afin de répondre aux doléances des
" patients et tenter de.résoudre les confhts Réalisée par
des magistrats honoraires et non pas par des meédecins,
elle a vite trouvé ses limites et a été annulée en 1989 par

une décision® du Conseil d’Etat. Cepehdant, elle a perduré |

de maniére trés tocale, notamment dans les hopitaux de
I’Assistance Pubtique de Paris avec un médecin en rempla-
cement du magistrat.

‘’ordonnance du 24 avril 1996 a entérine cette fonction’

lors de la création de la commission de conciliation ot un
médecin-conciliateur est devenu membre de droit.

La médiation

La loi du 4 mars 2002 a apporté des medifications notam-
ment sur la sémantique puisque ’on parle dorénavant de
médiateur, ils se sont également diversifiés puisqu’il y a
un médiateur médicat et un médiateur non-medical, defi-
nis a l'article R. 1112-92 du Code de la santé publigue :
« Le ' médiateur médecin est compétent pour connaitre les
ptaintes ou réclamations qui mettent en cause |’ organisation
des soins et le fonctionnement médical du service tandis que
le- médiateur non médecin est compétent pour connaftre des
plaintes et réclamations &trangéres a ces questions. 5i une
plainte intéresse les deux médiateurs, ils sont simultané-
ment saisis ».

La procédure est inscrite aux articles R. 1112-93 et
R. 1112-94 du CSP, le médiateur concerné doit rencontrer
dés que possible I'auteur de la plainte, soit dans les &jours
suivants [a saisine, ou si le patient est hospitalisé, avant sa
sortie.

Le patient peut étre accompagné a sa demande de ses
proches ou d’un représentant des usagers de U'établissement
lors de cette entrevue. Le médiateur dispase ensuite de
8jours pour formaliser un compte-rendu structuré qui

3 Acticle R. 1112-92 du Code de ia santé publique.
4 Décret n® 81-582 instituant des conciliateurs médicaux.
3 Décision n° 35296 du 31 mai 1989.

comprend une analyse détaillée et hiérarchisée des élé-
ments de la réclamation écrite basée sur des données
factuelles. I doit également reprendre les points de conclu-
sion de Pentretien proposés par le médiateur et acceptés
par le médié car ces points seront ensuite sous couvert
de l'anonymat présentés & la commission des usagers.
Pour terminer, il est important que {'ambiance, le ton et
le déncuement de l'entretien soient décrits. Le compte
rendu est adressé dans les 15jours suivant la rencontre
au président et aux membres de la commission des usa-
gers ainsi qu'au plaignant. Cette derniére formule des
recommandations pour régler le litige, reprécise le cas

“échéant les voies de conciliation ou de. recours a dis-

position ou & Uinverse peut solliciter le classement du

dossier.
Par définition, un médiateur est un tiers, impartial et

. indépendant.

Il ne peut donc pas prendre a sa charge la
médiation lorsque son service oi lui-méme est
concerné. Cependant, des conflits d’intéréts
peuvent exister car ¢'est un professionnel qui
exerce ausein de la structure et avec le

* praticien mis gn cause.

Ses conditions méme de désignation par la direction

de [’établissement apréds avis de la commission médi-.

cale d'établissement (CME) attestent de ses liens avec
|’établissement et les autres médecins. La chambre de la
médiation a 2labore un Code d’éthique et de deontologie des
médfateurs (CODEOME) qui encadre les modalités d'exercice
de cette fonction. |l existe aussi depuis 2009, ['Association
Frangaise des Médecins conciliateurs et Médiateurs Hospita-

‘ liers (AFMCMH).

il est admis que le médecin médiateur puisse
craindre de ne pas étre impartial, il doit alors
signifier son retrait afin d’étre remplacé par son

- suppléant.

Il est difficile de trouver le bor contexte pour gérer les
litiges soit totalement en interne & "établissement soit &
contrario totalement extériorisé au risque d’'étre decon-
necté de ce que vit le patient. Faudrait-il envisager de
recourir a un médiateur rattaché au défenseur des droits
ou & un meédecin extérieur formé a la médiation dans un
souci d’indépendance ?

Certes, en cas de probléme lors de sa prise en charge
dans un établissement de santé, l'usager souhaite &tre
entendu et éventuellement obtenir réparation des préju-
dices subis mais bien souvent, l'ambition est plus large.
Il souhaite surtout que cela ne se reproduise plus pour

. d’autres personnes et c’est dans ce sens que nous entrons

dans le domaine de la démarche qualité et sécurité des
soins.

M,

R L il e e e
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Places et roles de l'usager, du représentant des usagers et des associations dans les établissements de santé !

De la CRUQPC a [a Commission des usagers
(CDU) ot l'usager est egalement un acteur
politique

Dans un premier temps, [’ Ordonnance® « Juppé » de 1996 dis-
posait que « dans chaque établissement de santé est

instituée une commission de conciliation chargée d’assister -

et d’orienter toute personne qui s’estime victime d’un pré-

judice du fait de U'activité de \'établissement, et de lui

- indiquer les voies de conciliation et de recours dont elle
* dispose’ ». Par son décret® d’application, les établissements
“de santé ont mis en place un dispositif de gestion des
plaintes et des réclamations.

Ces premiéres missions ont été plutdt restremtes car
elle doft « indiquer » et non pas « organiser », le direc-
telr de Uinstitution étant & ce titre, la seule personne

hahilitée & apporter une réponse. De plus, l'article 124-

2 du Code assurances rendait impossible toute phase de

négociation precontentleuse sans {"accord de {'assureur de -

| établissement.

- Les deux représentants des usagers, ainsi que leurs

supp[eants qui siégeaient dans cetie instance devaient obti-
. gatoirement &tre. membres du conseil d’ administration de
1’établissement. Son rle. pr1nc1pal restait donc centré sur

1'écoute, le dlalogue et le terme de conciliation n apparalt _
pas complétement adapte car it n’aboutissait pas 4 la .

recherche d’un arrangement amiable.

Dans son rapport® préparatoire & la lof du 4 ‘mars 2002
Etienne Canfard propose d'uniformiser la politique de ges-
tion des plaintes dans le souci d'améliorer la qualité du
systéme de santé. [l préconise alors de favoriser les bHeux
de dialogue au sein des établissements avec une garantie
d’indépendance des RU sans extérioriser pour autant cette
commission. Sa composition peut-étre inchangée mais la
denommatlon de médecin conciliateur a été mod1ﬁee par
celie de « facilitateur ou médiateur».

L’artic!.e 16 de’la tof du 4 mars 2002 a. donc mstaure la

commission.des relations avec les usagers et de la quahte )

de la prise en charge (CRUQPC) a travers Uarticle L1112~

3 du CSP- qui dispose que « dans chaque etabhssement -

de santé, une commission des relations avec les usagers
‘et de la quahte de la prise en charge a pour mission de
veiller au respect des droits des usagers et de contribuer
© 4 Uamélioration de la qualité de l'accueil des personnes
malades et de leurs proches et de la prise en charge. Cette
commission facilite tes démarches de ces personnes et veille
a ce qu'elles puissent, le cas échéant, exprimer leurs griefs
‘auprés des responsables de l'établissement, entendre les
explications de ceux-ci et &tre informées des suites de leurs
demandes ».

6 Ordonnance n° 96-346 du 24 avril 1996 portant réforme de
I’haspitalisation publique et privée. :

7 Article L. 710-1-2 du CSP. o .

8 Décret n® 98-1001 du 2 novembre 1998 relatif & la commissian
de conciliation prévue a Uarticle L. 710-1-2 du Code de la santé
publique. _

? Rapport et propositions du groupe de travail animé par
E. Caniard « La place des usagers dans le systéme de santé ».

Deux missions distinctes mais indissociables émanent de
ce texte : le respect des droits des usagers et |'amélioration

" de la qualité de la prise en charge. Le décret™® d’apptication

interviendra presque 3 ans aprés la promulgation dela loi. La
principale crtthue qui est faite de cette instance est qu ‘elle
est deventle peu & peu un espace d’enregistrement a pos-
tériort des plaintes, s’éloignant ainsi des relations directes
avec les patients. Il apparait ctairement que ses missions
s’orientent alors davantage sur la démarche qualité, axe
d’atlleurs renforcé ensuite par la loi de modernisation de

. notre systéme de santé qui a modifié Uarticte L 1112-3 du

CSP et institué la Commission des usagers (CDU). Sa‘compo-
sition reste 1dent1que mais une modification 1mpartante est
apportée puisqu’« elte peut &tre presxdee par un represen—
tant des usagers ». :

U'intégration” de cette mstance au pmJet stratégique
de U’établissement est ainsi renforcee & traversle trai-
tement des événements indésirables graves et l'analyse
de toutes les plaintes et réclamations adressées (aupa-
ravant les plaiitss et réclamations n*étaient-transmises

que partiellement). Sa mise en application™ est effective

depuis le 1" juin 2016, Cependant, malgré les 4 (éum’ons
annueltes imposées, son fonctionnement demeure: hétéro-

géne d'un établissement a un autre, -on peut 1dentlﬁer
-quelques causes :.le fait que. cette instance n ex1ste que

quand elle. est réunie ou par des difficultes d’acces aux RU
pour toute personne externe ‘

En effet, les établissements ne mettent pas
* toujours sufﬁsamment a disposition fes moyens
de contdcter les RU, bien que la loi de *
modernisation de 2016 tmpose plus de {isibilité
avec {a diffusfon des coordonnées mail et -
téléphoniques de ces derniers.

- De fait, il ex13te une certaine redondance ou ane diffi--
‘culté pour savoir & qui §’adresser.en cas de griefs, soit te

médiateur;:seit la dlrectmn des usagers etde la clientéle o
on le verra aussi soit l'espace, éthigue de Uinstitution.

Paur rajouter ala complex1te, ta lof de 2016 a donne une
dirnension supplémentafre a la commission des usagers dans

" les nouveaux groupements hospitaliers de territoire (GHT)

par le décret du 27 avril 2016" qui « prévoit la mise en place
d’un comité des usagers ou d'une commission des usagers de
groupement’? ».

Le .comité SE[ail'. une instance de coordination sans
transfert de compétences alors que la commission aurait
des attributions déléguées par canvention constitutive des

- commissions des usagers des établissements adhérents.

'option retenue entre ces deux possibilités se fait ala
majorité des avis exprimés par les CDU du groupement. Ces

10 Décret n® 2005-213 du' 2 mars 2005 relatif a la commission des
relations avec les usagers et de la qualité de prise en charge et

. modifiant le code de la santé publique.

11 Décrat n® 2016-726 du 157 juin 2016 relatif 4 ta commission des
usagers des établissements de santé,

12 Décret n° 2016-524 du 27 avril 2016 relatif aux graupements
hospitaliers de territoire.

13 Article R, 6132-11 du CSP.
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dispositions sont récentes et sont en train de se mettre en
place peu a peu, il est donc trop tét pour en faire une pre-
miére évaluation mais cela ne risque pas de simplifier la
place des RU.

La rencontre avec un médtateur ou la commission des
usagers sont les seuls espaces qui permettent a ['usager et
a ses représentants de se rencontrer et de s’associer dans
un souci « d’équilibre » avec te corps sofgnant méme si ce

* dernier reste mat formé a la médiation.

En pratique, du fait de la multiplicité des instances,
la répartition des roles de chacun n’est pas aussi ctaire
et bien souvent l'usager ne sait pas identifier les per-
sonnes les mieux 4 méme d'écouter ses doléances dans
[établissement. '

Une intégration progressive des -
représentants des usagers dans d’autres
instances des établissements de santé

Dans le conseil d’adrﬁinis_tration de I"hdpital

L'Ordonnance du 24 avril 1.996 a.par l’artig:lé L.714-2 du CSP -

disposé qué « le conseil d'administration des établissements
de santé publics comprend des représentants des usagers ».
Avec une voix délibérative, les 2 RU choisis sur proposition du
préfet par |’ Agence régionale d'hospitalisation participent a
"&laboration du projet d’établissement et du contrat pluri-
annuel de moyens. D’une part, la loi du 9 aout 2004™ impase
que les RU qui siégent dans les différentes instances hospi-
taliéres sofent membres d’une association agrée mais leur
nombre est portd & 3 par-le décret du 7 juillet 20053,

La loi Hdpital Patient Santé Territoire (HPST) a trans-
formé le conseil d’administration en conseil de surveillance.
Elle a modifié le nombre total de membres jusque-la de
22 a 9 membres pour les établissements de petite taille et
a 15 pour ceux de grande taille. Concernant les RU, leur
nombre est ramens & 2 mais il est intéressant de constater
lorsque l'on s’intéresse au ratio, que leur représentation est

“stable dans les grands établfssements (2/15=13,3 %) mais

renforcée dans es petits (2/9=22,2%). Les RU, dont les mis-
stons sont précisées dans Varticle R6143-1 du C5F, ont une
voix délibérative concernant le projet d’établissement, les
comptes financiers et le rapport a_nﬁue[ d’activité et une voix
qui reste consultative sur ta politique d’amelioration conti-
nue de la qualité, de (a sécurité, de la gestion des risques et
des conditions d’accueil et de prise en charge des usagers. La
loi de modernisation de notre systéme de santé a étendu la
représentation des usagers aux conseils d’administration (ou

- de surveillance} aux établissements de santé privés habilités

4 assurer le service public hospitalier's,

il est intéressant de voir que la représentation
des usagers s'est effectuée de maniére plus tardive
que dans d’autres instances notamment concarnant

14} oi n® 2004-806 du 9 ao(t 2004 relative a la politique de santé
pubtique.

5 Dacret n? 2005-767 du 7 juillet 2005 relatif aux conseils
d’administration, aux commissions médicales et aux comités tech-
nigues des établissements publics de santé.

16 Article L, 4161+1-1 du Code de la santé publique.

la recherche biomédicale et le contrdle de lactivite
libérale.

Dans le Comité de Protection des personnes

La loi Huriet-Sérusciat'” a créé en 1988, le Comité Consul-

tatif de Protection des Personnes dans la Recherche
Biomédicale (CCPPRB) dans les établissements concernés
en y intégrant la présence de représentants des associa-
tions familfales. La toi du 6 aout 2004" est venue renforcer
les dispositions de la convention d’Oviedo® en instaurant
le Comité de Protection des Personnes (CPP) en rempla-
cement du CCPPRB. Le décret du 26 avrit 2006% a fixé
la composition®* du 2® collége a 7 personnes compétentes
sur les aspects juridiques et éthiques dont 2 représentants
des associations de malades ou d'usagers du systéme de
santé agrées, pour leur regard sur (a société civile. Les
membres émettent des avis dans la validation des pro-
jets de recherches biomédicales, notamment concernant [a
’information et le cansentement éclairé de la personne mais
aussi sur les aspects éthiques de (a recherche. Il est a sou-
ligner d’ailleurs, que pour &tre valides, lés délibérations du
CPP requiérent la présence d’au moins un représentant’ des
usagers. ' '

Dans la commission d’activité libérale

Dans les établissements de santé publics, la Commission
d’Activité Libérale (CAL) a été instituée par le décret du
25 novembre 19877 mais c’est {a loi HPST, qui en 2009 a
imposé la présence obligatoire d'un RU. Cette instance qui
reste méconnue a des missions de contrble et de vigilance
non négligeables. En effet, elle veille au bonh déroulement
du contrat d’activité libérale qui ne doit pas excéder 20 %
de Uactivité totale du praticien. Elle en apprécie égate-
ment, méme si cela reste &rds subjectif, les honoraires qui
doivent tre fixés avec tact et mesure. Elle évalue U'impact

. de la pratique libérale sur le service public hospitalier,

comme par exemplé, le respect de "égalité de traitement,
notamiment les délais de prise en charge, Elle intervient
directement dans (e respect du droit & I'information concer-
nant les dépassements d'honorafres® en veillant notamment
au respect des modalités d’affichage dans les lieux de
consultation. :

7 Loi 88-1138 du 20 décembre 1988 relative a la protection des
persannes se prétant a des recherches biomédicales.

18 { o n% 2004-8C0 du & aout 2004 relative & ta bioéthique.

1% Convention pour la protection des Droits de I'homme ot de {a
dignité de '8tre humain 4 U'égard des applications de ta biologie et
de la médecine — Qviedo, 4 avril 1997,

20 Décret n® 2006-477 du 26 avril 2006 modifiant le (...} Code de
la sante publique relatif aux recherches biomédicales.

I Article R. 1123-4 du Code de la santé publigue.

22 hitp: //www.leciss,org/sites/ default/ files/Guide_CPR-CIS5-web.
pdf.

23 Décret n® 87-944 du 25 novembre 1987 relatif a 'exercice d'une
activité libérale par les praticiens hospitaliers & temps plein dans
les établissernents d*hospitalisation publics.

24 Article R, 1111-3 du Code de la santé publique.




“"Placgs et Toles de U'dsaget, du représentant des usagers et des associations dans les établissements de santé ?’

Des instances ol la représentativité des
usagers est soumise a la volonté de leurs
présidents

Alors que Uambition d’intégrer les usagers dans
'amélioration de la qualité et la sécurité des soins
est ctairement affichée dans la loi du 4 mars 2002, leur
représentation dans les différentes instances en lien direct
avec cette thématique s'est comme nous allons le constater
plutdt restreinte.

La présence des RU au sein du Comité de lutte contre
tes. infections nosocomiales avait été instituée en 1999 par
un-décret® disposant que « les représentants des usagers
siégeant au conseil d’administration, ou au sein de ["organe
qualifié qui en tient [ieu, assistent avec voix consuttative
a la séance du comité de lutte contre les infections noso-
comiates) au cours de laquelle sont discutés le rapport
d'activité et le programme annuel d’actions® ». En 2005,
(a condition de siéger au conseil d'administration est.rem-
placée par celle de fafre partie de la CRUQPCY. En 2010,
la représentation de.l’usager n'est plus réglementaire?®
dans cette instance certes trés technique et reste a
r apprecmtmn du pre51dent du CLIN.

La circulaire du 29 mars 20022 a instauré le Comité de
Liaison en Alimentation et Nutrition (CLAN) dont tes missions
sont de veiller & la qualité de U'ensemble de la prestation
alimentation-nutrition et en a proposé & titre indicatif la .
composition au conseil d’ adm1mstrat1on des etabhssements

" publics cu équivalent pour'le privé. Un RU « peut » sié-
* ger dans cette instance qui apparalt pourtant 3 juste titre
comme une composante du soin.

Le Comité de lutte contre la douleur (CLUD) et le
Comité des vigilancés et de la gestion des risques (COVIR)
guant a eux, n"ont pas de représentation effective par les
usagers, les résultats des différents indicateurs sont simple-
ment, présentés a la CDU dans. le contexte de la pohttque

“d'amélioration de la quallte des soins.

On peut se demander si ce désengagement dans ces der-
niéres }nstances n'est pas en lign avec une technicité et une
spec1ﬁc1te trop pregnantes ? :

Des lieux d’expression ol se cotoient les
usagers, leurs représentants et les
associations

‘Dans les instances éthiques
La loi du 4 mars 2002 a également fmposé aux ‘établisse-

ments de santé de « mener en teur sein une réflexion sur
les questions éthiques posées par Uaccueil et la prise en

B Décret n? 99-1034 du 6 décembre 1999 relatif & 1'organisation de
la lutte contre les infections nosocomiales dans lés etablzssements
de santé.
% Article R. 711-1-6 du Code de a santé publique;
T Article R. 6111-6 du Code de (a santé publique.
I8 Décret n° 2010-1408 du 12 novembre 2010, _
B Circulaire DGOS/ET n® 2002-186 du 29 mars 2002 relative &
'alimentation et & la nutrition dans les établissements de santé.

charge médicale ». La coordination/direction de l'instance
éthique (plus souvent nommée espace éthique lecal que
comité} fait partie désormais du comité de survefliance de
’établissement & titre consultatif. Cette instance permet
d’entendre et d”écouter toute personne désireuse de penser
kes soins & I’hdpital, soit de maniére spécifique & un malade,
soft de maniére plus générale, :

La composition du Comité d’éthique local
n'est pas fixée, elle repose sur un mode ..
pluraliste avec des professionnels de santé et
des personnes venant d’horizons divers choisies
pour leur compétences et intérét pour les
questions éthiques.

_ Chaque personne prise en charge ainsi que sa famille
et-ses proches peuvent aborder les difficultés ressenties
face a des conflits de valeur éthique éntre eux-mémes ou
avec 'équipe soignante. Ce temps de réflexion ol chaque
élément est repris et posé permet incontestablement de
désamorcer; en amont, de futurs conflits ou situations

-complexes voire d’éviter des réclamations ultérieures, &

contrario du madiateur qui est sollicité lorsqu’une problé-

matique a eu liew. La Haute Autorité de Santé (HAS} a

d’ailleurs, pleinement intégré la démarche éthique dans la

: CE!’tiﬁC&t]Oﬂm de. l'établissement puisque ce derriier doit

proposer un état des heux des questmns ethlques en lxen
avec son activita,

"Plus globalément, il a été mis en place {es espaces de
réflexion éthique régionaux®’ ol sont impliqués des usa-
gers et des professionnels autres que de la santé puisque
s’agissant d’un lieu de débat et d’expression citoyenne
ouvert 3 tous. La présence des usagers ou de leurs représen-
tants n’est pas envisagée dans les textes mais il est possible
que ces dernfers. soient présents en leur nom propre ou
par leur engagement associatif, Cette instance permet ausst
bien l‘expressmn des droits mdmduels que les collectlfs de
maniére trés large.

 Dans [es maisons des usagers *

Les maisons des usagers32 se sont mises en place depuls une
dizaine d’années dans les’ etabhssements de santé. Sous le
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terme « usagers » sont concernés l'usager, hospitalisé ou

non et ses proches, les représentants des usagers présents
dans les instances de !’établissement et les associations. Ce
sont des lieux dédiés a I'information sur les pathologies,
teurs traitements mais également sur les droits et L& préven-
tion. Les échanges avec les RU ou les associations présentes
sont favorisées mais en cas de réclamations ou de plaintes,
L’usager est directement réorienté vers la cellule juridigue

30 Critgre 1.C Manuel de- certification des établissements de

santé — janvier 2014,

M Arrété du4 janvier 2012relatif 2 la constitution, & la compusmon
et au fonctionnement des espaces de réflexian éthique régionatix
et interrégionaux.

32 Circulaire n® DHOS/E1/2006/550 du 28 décembre 2006 relative
a la mise en place de mafson des usagers au sein des établissements
de santé.
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Patient/Usager

Figure 1,

ou fa CDU. Ces maisans des usagers 5 fettent peu & peu .

en place dans les établissements, mais elles sont trop sou-
vent dépendantes des locaux mis & disposition ainsi que de
la lisibilité de leurs missions au sein de |'établissement.

Conclusion

Le recut des 15 années qui se sont écoulées depuis la pro-

mulgation de la loi du 4 mars 2002 permet objectivement
d’affirmer que « les représentants de ces associations de

~ patients sont donc porteurs du message et des réactions des
usagers et capitalisent ainsi une expérience mise a disposi- -

tion des décideurs au sein des structures de soins et de santé
publicque »*.

33 A M. Ceretti, L. Albertini « Bilan et propositions de réformes de
la lot du 4 mars 2002 relative aux drotts des malades et & la qualité
du systéme de santé » — Rapport remis au ministére du Travail, de
UEmploi et de ta Santé — fevrier 2011, '

Nous avens pu voir & travers cette étude que la repré-.

sentation des usagers dans les établissements de’santé
s’est maintenue et amplifiée dans les instarices de gouver-
nance et de transparence mais que le Légistateur ne l'a pas
maintenue ni méme instaurée dans d*autres instances trés
spécifiques. .

Si !'en prend en compte 1'intégralité des instances dans
lesquelles le Code-de la santé publique les a inscrits et
dont le nomhre se porte & 25, nous pouvons constater que
leur implication dans les dimensions naticnale, régionale et
locale est égatement trés prononcée™. '

Cependant, la présence dans les instances reste soumise
aux conditions d’agrément et donc de fait, limitée aux seuls
représentants des usagers.

3 Ainsi, dans sa version actuelle, on retrouve des dispositions rala-
tives aux missions des RU dans chaque livre de la premiére partie du
Code de la santé publique qui encadre la « Protection géneralte de
fa santé ». lls sont également inscrits dans le tivre 3 de (a 5% partie
qui concerne les « produits de santé » et dans le livre 1 de la 6%
partie en lien avec les « &tablissements et services de santé ».
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Cette position améne des questionnements

sur {eur (égitimité a intervenir au nom de tous

les malades. Concernant la nécessité de
formatian spécifique, deux positions se sont -
affrontées, la premiére qui préconise que la
présence d’usagers ne doit se baser que sur leuts
propres expériences. Les former aurait alors
comme effet dé biaiser cette relation et
faciliterait l'acceptation des contraintes

institutionnelles. La seconde position repose sur’

le faft que l'expérience propre est insuffisdnte
pour participer objectivement aux débats et
porter l'intérét général. La nécessité d’une
formation spécifique est donc actuellement

maintenue et l'ouverture aux associations
demeure encore timide méme si des espaces de
rencontre se formalisent dans les
établissernents,” '

A U'heure ol le débat citoyen semble indispensable pou
&largir le champ d’actions des uns et des autres dans le
établissements de santé, n’est-il pas envisageable de sorti
des conditions d’agrément mais plus encore, des condition
de maladie et/ou d*hespitalisation ? Fig. 1.

Déclaration de liens d’intéréts

Les auteurs déclarent ne pas avoir de liens d’interéts.
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Document 8

CNEH

de ces grnupements est de garantir un egal accés &

de qualité

3 des soins séourisés et
'énsemble du territoire naticnal. Le projet médical partagé doit

ainsi organiser une offre de scins de proximité et de recours et optimiser fe

parcours des patients. Cela étant, quelle est Ja place.accordée & ces mémes

usagers dans la représentation de leurs intéréts face aux professionnels et

dans la gouvernance das GHT? Les usagers auront-ils réellement voix au

chapitre dans les GHT ?

es rapporteurs de la mission GHT estimaient que
«l'diroite association des usagers et das dlus
comstituent [...J la clé ds vodte de la rdussite
des GHT(» et recommandaient aux responsables
hospitaliers de faire preuve de pédagogie envers ces publics
en communiguant clairement sur la territorialisation de leur
offre. Pédagogie, communication, certes, mais au-dela, les
usagers ont-ils unréle & jouer dans la gouvernance des GHT ?
Oul, selon les rapporteurs qui préconisent la création d'un
espace d'expression des usagers, qui ne seront pas direc-
tement rédacteurs du projet médical partagé, permettant
«d'une part de recuetllir leurs dveniuelles propositions,
d'autre part de les tenir informds des travauz ®», Cette
recommandation a été soutenue par la ministre de la santé
qui anmongait & la mi-mars, & propos du décret d'application
relatif au GHT, qu'il disposerait « ¢ minima d'un liew de
conceriation ad hoc pour les usagers dont les membres

Marine GEY-SouE
Juriste, consuitante
Centre de drait JwiSantg,
CNEH
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seront ddsignéds pay les commissions
dusagers de chague diablissement
gt a mayima d'une commission des
usagdrs G s,

- Une instance ob119at01re

pour les usagers

dans le GHT

Larticle 107 de laloi de santé du 26 jan-
vier 2016 ) ne mentionne niles usagers,
nileurs modalités de représentation au
seindu GHT. 1l ne préveit que la possi-
bilité de mettre en place des instarces
cormununes au sein du groupement (« g
cas dchéant»).

Le décret du 27 avril 2016 relatif aux
GHT®? quant 2 lui est plus prescriptif
dans la mesure oft il dispose que «ia
conveniion constitulive préuoil la
mise en place d'un comitd des usagers
U CuNg comMmission des usagars
de groupament» (art. R.6132-11 du
code de la santé publicue - CSP). De
tacultative, instance des usagers dans
le GHT est devenue obligateire.

Des dispositions similaires prévoient en
particulier la mise en place obligatoire
d'une instance commune médicale de
groupement (art. R.6132-9 CSP) et
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d'une commission des soing infirmiers, de rééducation et
médico-techniques de groupement (art. R.6132-12 CSP).

Une option : comité ou commission
des usagers de GHT

Sila représentation des Usagers trouve tout son sens &
I'écheile du GHT dans la logique renforcéa de démocratie

- sanifaire, la composition de linstance représentative

des usagers de groupement, comime seg compétences,
est partiellement encadrée par des dispositions régle-
mentaires laissant une marge d'appréciation aux acteurs
blus oumeing importante, L'articls R 6132-11 CSP laisse
effectivement le choix aux établissements entre Ia création
d'un comité des usagers et d'une commission des usa-
gers du groupement. Bn toutes hypothases, le directeur
de I'établissement support du GHT préside 'instance
représentative des usagsrs de groupement. La convention
constitutive du GHT acte l'option retenue parla majorité
des commissions des usagers {CDU) des établissements

parties, chacune d'entre e]leg ayant c[e’__l_ibéré sur le choix -

de I'instarce commune : comité on commission des usagers
de groupement.
_ﬁl nater: selon Ie panorama des GHT présenté par
la DGOS au Comité national de suivi de septembre,
fi0% des GHT ont opté pour le comité d'usagers, plus
souple, et déja 19% des projets d'avenants recénsés
portent sur I'instance représentative des usagers.

Aingi, la commission des usagers de groupement est composée
des reprégentants des CDY deg établissements parties ot
bénéficie d'une delégation de compétences de ceg mémes
CDU. Charge & 1a convention constitutive de Prévoirle nombre
de ces représentants (st d'éventuels autres représentants),
ainsi que la liste des compétences déle’gue’és. Les CDU des

‘établissements parties peuvent slors, par délibération, déié-

guer tout ou partie de leurs compétences 4 la commission
des usagers du GHT,
En revanche, si les stablissements parties optent pour la
mise en place d’un comité dag usagers de groupement, libre
4 eux de prévoir sa, composition et ses compétences dans
la convention constitutive, sans substitution de compé-
tences avee leurs propres CDU, Ces dernidres poursuivent
intégralement leurs missions et le comité des usagers de
groupement peut assurer das missions complémentaires &
Téchelle du territoire.
Dansles deux cas, I'instance émet des avis qulelle transmet
au comité stratégique du groupement =t 4 chacune des CDU
des établissements parties.
A noter: selon le panorama des GHT de la DGOS,
45 établissements médico-sociaux sont parties dans
16 GHT (119%) et de nombreuses autres structures
médico-sociales sont assocides (plus de 30 GHT).
Ces établissements ne comptent pas de CDU mais un
conseil dela vie sociale. La convention constitutive
du GHT peut. ainsi prévoir une représentation des
membres usagers des conseils de la vie sociale des
établissements médico-sociaux parties au GHT.
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N %@i& le président de la CDU

& I'héipital peut 8tre un représentant
d'usagers, la fonction n'est pas accessible
aux usagers au niveau du GHT

Des compétences et un
fonctionnement & définir
d’ici Ia fin de 'année

Les établissements doivent done se poser
de nombreuseé questions: quelle optibn

choisirentre le comité et la commission

des usagers, quelle composilion, quelles
missions prévoi, quelles compétences
déléguer, quel fonctionnement, quel
Processus décisionnel et quels liens avec
les CDU des établisserrents parties. Cas
questions doivent trouver réponse dang
la convertior: constitutive ou, 3 défaut,
dans le réglernent intérieur du GHT, en
cours d’élaboration dans la majorité deg
groupements. Bt ce d'antant phus qﬁe
les CDU doivent &tre installdes au sein
des établissements de santé avant le 4
décembre 2018,

Les établissements doivent également
tenir compte de la réalité de terrain
peur lamise en ceuvre opérationnelle de
linstance représentative des usagers de
GHT. En effet, les difficultés rencontréas
& Yéchelle des établissernents de santd
se projetteront de facto & l'échelle du
Brouperment: la légitimité des représen-
tants des usagers faceaux professionnels
et le déficit de ces représentants du
fait des multiplications des mandats
{(auzquelles contribue la création de
l'instance représentative des usagers
de GHT) risquent méme de s'aggraver.

Articulation instance

du GHT/CDU des
établissements parties-
Le réle et les attributions de la CDU
ont été renforcés par la loi du 26 jan-
vier 2016 (art. 183). Ce renforcement
s'exprime notamment 4 travers la pos-
sibilité d'accas pour les représentants
des usagers i la fonction de président de

NOTES

(1) J. Hubsrt, . Martinea,
Mission Groupements hospitaliers
de territolre, rapport da fin

de misslon, fvrier 2018, p.g.

(2} ldem, p.37.

(3) Discours de Marisol Touraine,
ministre des Affaires sociales et
de la Santé, tnstallation du pramiar
comité de suivl de la mise en piace
das groupements hospitaliers de
tarritoire (GHT), 17 mars 2016.

{4) Loin® 2016-41 du 26 janvier
2018 de modernisation de notre
systéma de santé, JOARFN° 0022,
27 janviar 2076, texte n° 1.

(5) Décrat n° 2018-524

tu 27 avril 2016 relatif

aux groupements hospitaliars
de territoire, JOAF v°0101,
29 avril 2016, texte n°24,

{8) Articls R.T112-80, {l 4° CSP,
issu du décret n® 2016-728

du 1% juin 2016 relatif

4 la commission des usagers
des établissements de sanig,
JORF1° 0128, 3 juin 2018,
texte n°10.
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la cormission, Mais ce sont surtout les
nouvelles missions qui sont accordées 2
la CDU qui hii confére un réle désormais
incontournable a 'hépital. Elle participe
ainsi «& Uélaboration de la politique
‘menéds dans l'établissement en ce qui
conderne Vaccuetl, la prise en charge,
Vimformation et les droits des usagers.
Elle est associde o organisation des
parcours de soins ainst qu'a la poli-
tique de gualité et de sécuritd dlaborde
paria CME[...] et peut se saisir de tout
© 8ufet se rapporiant & foette politique/
Ellg  fuit des 'Propostiions sur ¢es sujets
¢t est informde des suites qui leur
sont dommndes. Elle esi informde de

Vedisemble des plaintes et des récla-

mations formées par les usagers de
Vétablissement ainsi que des suites
qui leur sont donndes » (art. L.1112-3
CSP). D'un point de vue pragmatique, la

CDU peut désormais proposer un projet.-

' des usagers exprimant «les atterites at

proposittons dés usagers au regard
- de la politique d'accueil, de la qualité

at de la séouritd de la prise en charge
et .du respect des droits des usagers
[...] envue de Pélaborasion du projet
d'gtablissement» ®, _

Or, Forganisation des pafcours de soing
comme la politique de qualité et de
sécurité des soins relévent désormais
du projet médical partagé du GHT. N

apparait donc cohérent gue ces missions -

. puissent entrer dans le champ de compé-
tences de I'instance représentative des
usagers de GHT, tout cormime la nouvelle
capacité d'autosaisine associée A cette

politigue, Bien évidemment, ces considérations doivent étre
étudiées & la lueur de la corposition et de 1a taille de chiaque
GHT, car la gestion de la politique de qualit et de sécurité des
soins rie sera pas menée de la méme maniére dansun GHT &
deux membres que dans un GHT 4 19 membres. Lorsqua la
délégation de compdiences ne pourra &tre réalisable, le comité
des usagers de GHT pourra &tre minima responsable du
projef des usagers qu'il est 18gitime & coordonmer.
Hrn'enva pasde méme de l2 mission de gestion des plaintes
et réclamations qu'il semble plus opportun de maintenir au
plus proche des patients, c'est-3-dire dans le portefenille des
CDU des établissernents parties.

En matiére de représentation

des usagers, la réforme GHT irait-elle
a Yencontre de I'évolution des CDU?
Selon la modalité de fonctionnement choisie, les respon-
sables hospitaliers devront effec_tﬁe'ment faire preuve de

_pédagogie tant il est vrai que les délégations de compétences -

entre la commission des usagers de GHT et les ¢DU des
établissements parties ﬁourraient étre congidérées corme
HIL affaiblissemént de ces dernitres qui se voient dessﬁisies
d'une partie de lenrs nouvelles prérogatives acguises avec
la loi du 26 janvier 2018. D'autant que ce sentiment d'affai-
blissement est accentus avec Ia fonction de président dela
commissionde GHT, dévolue parles textes au directeur de
Patablissement support: sile président de 1a CDU 4 'hépital
beut étre un représentant ¢'usagers, la fonction n'est pas

_accessible aux usagers an niveau du GHT. A I'inverse, en

cas de comité des usagers de GHT, I'absence totale de
délégation de compétences prive les usagers de leur réle
consultatif, de feur force de 'proposition,'de leur capacité
d'autosaisine et de leur droit 2 une information &largie au
niveau du territeire. : _
Lerenforcement du rble des usagers dans Yhopital, introduit
par larticle 183 de 1a loi du 26 janvier 2016, n'est-il donc pas
en partie neutralisé par Ia mise en place des GHT, créés par
Tlarticle 107 de cette méme loi, et de leurs instances repré-
sentatives des usagers désomw.i_s'obiigatoires? Le pouvoir
accordé d'un cdté n'est-il pas repris de Pautre?

. Autant de questions qui trouveront réponse i la lueur des
Avenants sux conventions constitutives des 1356 GHT et de

leur réglement intérieur respectif d'ci le 31 décembre... @
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MITE CLES
Safisfaction

06S Usagers
Expérlence patient
Pareours patient
CHLUE Lifle

Qualité

Attractivité

'CHU DE LILLE

- En prenan.ﬁ en campte les attentes des usagars, les établissemants de santé
psuvent mietix répondre aux hesains de chacun., Aujourd’hui, la notion de satis-
faction des usagers s'élargit au concept d'expérience patient. Cela intraduit des
changements 4 !a fois sur Ie plan de Fapproche dans le parcours du patient et

" dans Iesrrjrela‘t_iqns avec les pétients eux-mémes. L'expérience patient conduit 3

Document 9

- placer l'usager au ceeur des questionnements de Pétablissamant.

b epuis l‘ordonnanc_é du 24 avril 1996 sur la réforme
de I'hospitalisation, les hopitaux ont Uobligation de
mesurer la satisfaction des patients. Cette disposi-
tion en fait un secteur A part, tant par [a précocité
de ce questionnerment que par I'cbligation qu'elle présente.
Une autre spécificité de ce secteur est que autorité de tutelle
assure elle-méme des études de satisfaction auprés des
patients de l'ensemble des établissements, études dont les
résultats sont mis & disposition du public sur sa plateforme.
Cette démarche d'analyse a pris de Mimportance ces trente der-
niéres années et les établissements lont adoptée comme un
des indicateurs da qualité des soins.

La mesure de la satisfaction des patients permet ainsi de décrire
la prise en charge du point de vue du patient, d'identifier les
dysfonctionnements et d'y apporter, le cas échéant, des solutions.
Décrire la prise en charge du point de vue du patient fait
appel & plusieurs notions de la qualité :

 celle délivrée au patient par I'établissement,

3 celle pergue par le patient de ce quil ui & 8té délivré.
Cependant, on ne peut restreindre la notion de qualité 4
l'unique gualité des soins au quotidien (douleur, paramédi-
cal..). Lorsque l'on interroge les usagers, ceux-ci g'expriment
sur la totalité de laur parcours, notamment sur deux aspects:
3 laspect technique pour l'ensemble des processus mis en
eeuvre lors de leur venue, '

Saphie BUINET
Directrice des refations
avec les usagers

gt du marketing

CHU de Lilie

¥ Iz dimension humaine et relatiormelle
des différents points de contact,
Alnsi, classiquement dans les ques-
tionnaires de satisfaction, si le patient
S'exprirne sur sa perception globala de
sa verwue dans ['établissement, il juge
aussi l'aspect technique de la prise en
charge (le traitement de sa douleur,
linformation du'll a o1 nen regue...) et
la fagon dont il 2 été accueild (ernps
dattente, disponibilité des infirmisres
et médecins...).

Les études menges récernment au GHU
de Lille montrent que, quel que soit le
parcours étudié, il y a en tout 14 points
d'atiention pour une venue réussie du
point de vue du patient, dont le curseur
d'importance varie en fonction du profil
(figure 1).

Evaluer la totalité

de Pexpérience patient ?
Que le patient juge amabilité et Fattention
que Iui porte 12 personnel, cela parait
légitime, mais est-#l réeilement en capacité
de se prononcer sur la qualité des soins ou
Ia pertinence du traitement qu'on hii pro-
digue, voire la compétence du médecin ?
Cette question récurrente nest pas spé-
cifique & la santé, elle l'est pour tout
secteur & forte technicité. Demander
au patient de s'exprimer, c'est accepter
de prendre en compte sa subjectivité:
c'est une perception des services et
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prestations de scins qui sont proposés, il
g'agit d'un ressentt et non dxune analyse

_ de normes ou de performance.

Le parcours du patient peut das lors se
décomposer dans toutes ses phases, de
la prise de rendez-vous initiale & la sortie
et 1a mise en relation avec lamédecine de
ville. Chaque moment de la relation peut
&tre analysé pour voir ol sont les points
de dysfonctionnerment ou de satisfecit
aux yeux des usagers.

Les éléments recueillis permettent &la
fols de définir une feuille de route pour
l'amélioration du parcours da patient
et de pricriser les chantiers dans une
perspective vertueuse d'amélioration
permanente,

I’expérience patient est ainsi for-
mee de l'ensemble des interactions
avant pendant et aprés la verue dans
l’etabhssement

Ana,lyse des attentes

des usagers

el connaissance patients
I faut cepandant noter gue de nombreius
facteurs peuvent influencer la satis-
faction deg patients, notamment leur
age {les plus jeunes des adultes ont un
niveau d'attente plusélevé) ouleur habi-
tude de fréquentation de I'établissement
(des différences notables se révalent
entre les patients qui fréquentent plu-
gieurs établissementé — «les zappeurs »

~ — etles primo-consultants). Enfin, cer-

tains facteurs priment sur d'autres et

FIGURE 1

Vaies d'accds,

e parking st
signalétique

i Délalde 19 comtact
agv médical

7 -f,.}‘l iﬁi s.-sﬂl?‘?’ f‘ yiel ): :

y Attente

Infuencent le niveau de satisfaction globale quel que soit le
profil du patient comme le fait d’étre recu par un médecin
junior ou un médecin senior, 'annonce du diagnostic ou la
programmation du parcours par exeraple.

Ces «moments de vérité» du parcours sont délerminants
dans Tappréhension que le.patient aura de sa verue dans
I'établissement. _

Une connaissance acerue des patients et de Jeurs attentes

est un des leviers de mise en ceuvre trés opérationnelle de

Tamélioration de la prise en charge.

Cette connaissance joue principalement 4 deux niveaux:
 les éléments influencant linsatisfaction, qui sont les points
critiques & fraiter prioritairement, -

 les léments influengant la satisfaction, qui sont les «plus»,
les éléments additionnels qui surprennent agréablement. |
Lorsque Yon analyse les questionnaires regus annuellement
an CHU de Lille, globalement, les patients sont tr3s satisfaits
de'la maniére dont ils sont pris en charge.

' Des quatre grandes dimensions mesurées, ce sont les soins

qm obtiennent. le mexlleur score Pour laccuezl la note de
satlsfactlon est considérée comime IMOYenne, NON pas parce
que g persenrel admmlstramf n'est pas ala hauteur mais
parce que les patients estiment que l'accessihbilité physique
(accés, parking, mgnalethue) laisse & désirer.

Les informations et 'hatellerie sont les deux dimensions les
moing hien notées.

Llorganisation de la sortie est la dimension qui reste 3 amé-
liorer, en dépit de nombreuses actions entreprises pour
répondre aux atientes des patients. '
Enfin, las notes de satisfaction concernant les chambres et
les repas ne sont pas excellentes et, sans grande sufprise,
c'est la qualité des repas qui est critiquée. '
Alors qu'it 7 a encore peu de temps, ce sujet était considéré
cornme secondaire par les patients hospitalisés, il ne faif pas
de doute guaufourd'hui, cela compte beaucoup et contribue
4 la satisfaction globale...:

" Les poinis d'atiention du parcours palient

=B La quallté des
ZEHE) Renvel versla A
ullle pour salns au quetidien
examens (douteur,
paramédIcal, ete.)

Confort de Contacts apras
la chambre |a sortie + RDV
etrapas de sulvl

S

%

A Programmation
[ Explication
du parcours

Préparatien
de fa sartle

o Relal avec
Héponses Annonce fér;i?:a:‘:?es Vesulpede
apportdes diagnostic

{multicanal) 1% |laver soins en ville

Sourca ; Biagnostic projet o'dlablissement du CHU de Lile — Baaring Point

36

SR T D

Myt

S R A i




gestions hospitalidres n°580 - novernbre 2018 37

Ne pas se tromper sur les aitenies des patients
Les établissements ont donc & leur disposition une précisuse

n
4 - ressource:les enquétes de satisfaction et, surtout, les verba-

tims des patients. C'est la matigre premiére de lexpérience
] patient. Encore faut-il faire Feffort de F'exploiter pour identifier
15 les irritants récurrents et y remédier, en hiérarchisant les

priorités. )

28 Les études quantitatives peuvent 8tre utilement complétdes
le par des études qtialitatives et des dispositifs d'écoute (focus

groups, entretiens, analyse de l'expression sur les réseaux

sociaux, courriers de mécontentement.. ).
ks

De la satisfaction des usagers Une connaissance accrus
v, a lexpérience patient - ,

Liexpérience patient est stratégique, car si elle 'avére positive, dEE PEUERTE et dﬁ ].E'LII‘ 5 attentes
ni I'établissement de santé peut gagnerla Adeélisation du patient ast un dEE IEViETS dﬂ mise en euvre
its et profiter du beuche-4-oreille positif. En cas d'expérience

décevante, le patient saura également le faire savoir. ., {res ﬂpéraﬁuzmelie dE l'améliura‘tiun
ns Parmi les critéres forts reconnus comme ayant 1 impact sur dE ].S. PI‘iSE en Ehél"gﬁ
de Texpérience client, on frouve notamment la satisfaction, la .
‘ce fidélisation, le taux d’effort. : '
ais La question est donc de savoir gérer cette expérience patient:  bien Sneccompagner d'une profonde
jue quelles solutions pour personnaliser Fexpérience dupatient?  rdflaxion sur le parcours de lusager. »

Comment et quelle(s) partie(s) de lexpérience renouveler? Fite.  Cette gtude conclut sur 27 bonnes pra-
les Lesleviers concernent des charps d’actions multiples : veiller tiques transposables dans le domaine

& l'engagement des salariés, former les équipés en contact,  haspitalier: «fnformer le client du
né- prendre en compte les réactions des patients, mettre le  délas ndcessaire o Uatteinte da son
nr patient au centre des organisations, organiserlensemblede  objectif; fluidifier lensemble des

lexpérience client de fagon & limiter 'effort du patient lors  dédmarches of diminer systématigque-
jef de ses contacts avec ia structure.  ment les démarches inutiles; accom-
ae, Dans les faits, cela peut se traduire par un descriptif précis  pagnsr rapidement et ¢fficacement les

des parcours des patients, de Videntification des irritants ou ~ clienis désle premier contact», pour
ré des dysfonctiohneménts, puis & une simplification des process  n'en citer que quelques-unes.
pas efune digitalisation de certaines dimensions «métiers» pour  Un dcueil serait didéaliser ce que veut le
Jue favariser les dimnensions humaim;s: relation, convivialité,  patient, nolamment en s'irnaginant quil

compréhension des attentes, conflance... veul des choses «exiraordinaires ». En
Une enquéte mende en 2017 par I'Association frangaise de réalité, les patients, dans leur immense
la relation clients (AFRC) montre que Peffort clients dans  majorité, ne demandent rien dextraordi-

g o le monde de la santé est moyennement élevé comparé par  naire : ils veulent que Ia prise en charge
E ; exemple & la téléphonie ou aux transports, mais qu'il porte  corresponde a ce qui est attendu et que
essentiellement sur le termps passé dans V'établissement (le  les processus — prise de rendez-vous,
femps d'attente) et Peffort relationnel que le patient doit four-  information, sortie, réclamation... —
nir; le canalle plus efficacapour la recherche dinformation  ‘soient simples, rapides et efficaces.

est l'entourage (32%). L'extraordinaire n'a de sens gue si
Une autre étude plus récente de cette associationa étd mende  l'«ordinaire» est agsurd.

- auprés de 5000 personnes de différents secteurs d'activité™.  Lavenue déclenche Texpérience, et cette

‘ Le chapitre «Secteur public santé» menticnne que «les  expérience est vécue de fagon plus ou
concepts de relations client et d'expdrience d'utilisaiion  moins satisfaisante — ce que le patient
%EF ) : deviennent de_ plus en plus pertinents. Les principaur  ousafamilie ne manque jamais de fairs
points de contacts avec Vorganisme rdépondent & un savoir, que ce soit autour de lui, sur
besoin porctuel & la manidre d'un service client, ce qui  des sites spécialisds ou sur les réseaux
%‘ . indutt un niveau d'atiente important [...J Cependant, la  sociaux. De fait, les établissements hos-
g digttalisation des services et la plus grande autonomie pitaliers, publics comme privés, sont
%

it
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domnde aux usagers semblent ne pas étre suffisantes  jugss et recormnmandés par les patients,

pour assurer leur satisfaction». Les usagers témoignent  d'ot Fobligation pour eux d’exploiter au L Efmrm
dune réelle frustration. <l semble que la simplification ne  maximurm les résultats des enquétes de I'Expérierﬁ:}eiﬁ:?t' L;:.?f;;:‘gﬂanf ;ﬁ%ﬂ
doive pas se limiter & la numérisation de processus mais  satisfaction. @ www.afro.org

le
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de s@ termmer, nous entamions’leur _tr_aductmn
concréte Ia préparatton de la ol _reiatlve aundre

ile premre dossier publle

nombreux mals tous ava:ent une. bition commune

' promouvo;r developper des out;ls concrets qui de ent_

permetire de passer de'l affl rmatlon des droits & leur
exercice réel. L'objectif &tait aussi de réconcilier les
dimensions individuelles et collectives — e dévelop-
pement de I'éthique’ clinique .allait dans ce sens, fa

~ définition de la place des associations de patients

également. Mals I essentiel était le lien entre droits des
malades &t qualité du systéme de santé, qui deviendra
le titre méme de la loi, lien particuiigrement bien mis

“en 4vidence par le professeur Bernard Glonon qui -

présidait & |'époque le Consell de I'Ordre natlonai des
médecins et avait joué un rdle moteur pendant les etats
géndraux de la santé.

Les états genéraux dela sante qui se sont dérauiés
de Pautomne 1998 a I'été 1099, s'inscrivaient dans
un mouverment qui concemait I'ensemble de'la sociéte,
marqué notamment par :

& une défiance & |'égard des-institutions;
& une crise de la représentation au-deld de la seule crise
de la démocratie sociale, incarnée par le paritarisme;

n 2001, les états genéraux dela santé venalent'

. dsp. [1], en’sep- f_

- tembre 2001, en\temozgne Les sjets aberdes etaléht . 0

S eclos on d' assoc atlons de vi ctlmes qm 5 "affranchissent
’ naturellement de Ia tutelle medlcale

"8 une volonte des usagers, de s mvestlr d[rectement

daig la gestlon des servsces qua leur sont destines

La relation médecin- patient se transforme Le pto-
fesseur Bernard Guiraud- Chaumeilt alme répéter que
«jorsque les médecins étalent ignares, ils étalent sacrés,
lorsqu'ils sont devenus savants et encore Inefficaces,
ils étarent respectés, maintenant qu'ils sont savents

‘gt efﬁcaoes ils sont suspeciésy. Le progrés médical a

natureilement accru le niveau d'exigence des patients,

il a auSsi disquaiifié le paternalisme médical qui se.
nourrissait des limites des possibilités thérapeutiques. .

Il ’est pas Inutile de souligner ies paradoxes qui
ont enfouré les états généraux. lls ont débuté dans
{'indifférence totale, voire le scepticisme, des médias
mais aussi des pouvoirs publics et des politiques, 4
I'exception de ceux qui en avalent été les initiateurs
ou s'y étaient investis, peu nombreux. Et pourtant ils

ont mobjlisé plus de 200000 Frangais dans plus de .

1000 réunions. Avec le recul, ce qui frappe e plus, c'est

1. Professeur émérite de neurclogie,



l'absence d’opposition entre tes approches individuelies
et fes approches collecfivés, dont les différences ont
au contraire norri fe débat, rous conduisant peut-tre
a un excés d'optimisme Sur fa piace dy mouvement
assaciatif dans le débat public,

Un premier bilan, plutdt positif; faisait V'objet d’un

second dossier, en 2009, dans Adsp [2]. Bilan plutst
positif parce qu'aprés la pétiode mobilisatrice de Ia

s o ]

revendication des droits : nous étions encore dans . -

les débuts de fa mise en ceuvre, mais pas encore ay
ceeur des difficuités d'exerctce que nous fenicontrons
aujourd’ hu1

!G'dﬂcoaﬂﬂﬂﬂOUGD“HBGOH@BQBOGBQGDGBUDHGBBEQGGBODBBDC.'BGGQBHQE.BOB.GEEDD
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1rer un blfan exhaus’nf de tous ies su;ets abordes dans

s deux ‘dosslérs n'est. pas possmle jem'en tlendral
onc A trois sujets, oe qui ne doit pas’faire oublrer les
utres qul balayalent I ensemble des guestions qui se
osent encare aujourd'hui — & | except!on des droits

30|aux sur lesquefs jB rewendras dans fa seconde partre :

aiea therapeutique -
asqu & 13 loi surles droits des malades de mars 2002

alea therapeuthue n'étalt pas reconnu, &t la- répa- .
tion 'd’un prejudme Stalt- subordonnee ala demons—' )

mon d'une faute du professionnel de sahts. Une telle -
“Uation pouvalt donc lalsser craindre uhe augmentatmn

nsidérable des contentleux La reconnalssance de
léa therapeuthue & permis une indemnisation an
bsence de faute. Paradoxalement, de normbraux pro-
ssionnels de santd, confondant |° augmentation du
ntant des indemnisations et e normbre de misesen
use, ont imputé & la loi de 2002 Porigine de cette
gmentation imaginaire des contentieux! Pourtant, le
ipositli adopts, avec un traitement non contentieux
I'aléa therapeuthue ne pouvat avolr qu'un effet
dératsur, ce gui & été le cas. Pour mettre fin aux
intes Infondées d'une multlp[rcatlon des mises en
1ses judicialres des médecins, it suffit de Se reporter
ouvtage La Judiciarisation de la santé {3], paru en
12, Ls fait que beaucoup de médecins restent
walricus d’une croissance de Ja Judiciarisation, et
tribuent en outre & la loi de 2002, mantre combien
droits des malades sont encore consclemment oy
nsclemment associds 3 | idée de conflit avec les
fecins. Pourtant le dispositif a répondu aux aftentes
snctionne bien. Chacun ala possibilité de saisir les
Imissions de conciliation et d'indemnisation (CCl et
re éventuellement indemnisé par I'Office national
demnisation des accidents médicaux (Oniamy}. Le
lbre de dessiers déposés devant les CCJ est passé de
8en 200344319 en 2015, prés de ia moitié des
siers expertisés (aux frais de |’ Omam} connaissart
évolution favorable. Dissocier indemnisation et
ren évidence d'une faute Stait indispensable pour
ir des mises en cause qui n'auralent suscité que
1te et multiplication des précautions au détriment
matades. C'est un des succés important de la loi
mars 2002,

L’mformatwn des pat:ents - k

stil étalt fréquent jusque dans les annges 2000 d'en-
tendre des medecms dirent : «Je préfere un patient
non Informé A wn patient mal informé », ce type.de.

remarque a pratfquement dlsparu L’acces a l'infor"

“miation n’a jamaxs ete aussi aisé qu aujourd hui, et

de plus.en” plus dé medec:ns p!utot que de «sublra
Internet prennent f habltude de recommander des :

‘sites ou de donner des CDnSEIIS é leurs fatients pour

mieux. tllisér et comprendre I lnformatlon dlspombfe :

¢! st neanmoms Uné attjtide mlnoritalre alors quetes

‘madecins qui procédent ainsls'en féficftent. Promotveir

e mformatlon individuelle, ‘celle ‘aqui est necessaire
a la Bohae comprehension de 83 maladie et de son
traitement, indispensable au consentement éclairé,
est un enjeu qui ne présente pas de difficultés insur-
montables, méme si les réticences cuiturelles restent
fortes. Uinformation collective, celle qui peut aider 3
développer le déhat pubfic, & mieux comprendre les
enjeux, & les hisrarchiser, est beaucoup plus difficile a
organlser Linformation destinée aux patients provient
en effet de nombreuses sources, leur [égitimité et leur
pertinence sont irés varables, leur fi nalité également,
Linstrumentalisation du patient au travers de la dit-
fusion d'informations peut prendre des formes tras
diverses. Celle qul est le plus souvent évoguée ast
celle résuttant de l'information diffusée par-{'industrie
pharmaceutique & destination des patients pour relayer,
renforcer les messages destinés aux professionnels de

santé. De la méme fagon, les associations de patients
_ pelvent &fre utilisées pour exercer une pression sur les

pouvairs publics pour admission au- remboursement _
de tel ou tel produit. Dés lors, fa tentation est grande
pour les pouvoirs publics de vouloir délivrer un labe!
qui permette de distinguer Ia «bonne» information de Ia
*mauvaise», C'est ce qu'ils ont vouly faire en confi lant
& la HAS une mission de certification du- contenu de
Vinformation disponfble sur les sites internet santé. il
est intéressant de relire aujourd hui le document adopté
par Ia HAS en 2010 sur I'information du patient. i n'a
rien perdu de sa pertinence. Soulignant I importance de
Finformation du public pour améliorer la qualité de la
prise en charge, le rapport rappelle que le public est & Ia
fois demandeur, utilisateur et producteur d'informations
en santé, et que les émetteurs d'information sont 4 [a

adsp n° 100 septombre 2011
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fois trés divers et trés nombreux. Il propose donc de
privilégier des outlls permettant au public de disposer
de repéres, de clés de compréhension des probléma-
tiques de sanié plutdt que de produire une information
aofficiellen, c’est-G-dire de privilégier une démarche
gritigue ws—é vis d'une information foisonnanie. Forge

" gst, de reconnattre que l'objectif n'a pas été atteint. Les

C[UGS’UOHS posées dans le dossier « Droits des malades,
mformatlon et responsabi[fte» en 20011} conservent
toute leur pertinence, qu'l! s'agisse de I'Information
sur la «performance» des établissements; de celle
nécessaire & |'exercice effectif des droits des malades
ou de celle qui soustend {e consentement aux sems

Les assoclatiuns d’usagers
Le groupe de travail que J'ai animé sur la place des

. usagers dans le systéme de santé ét le rapport qui

en.a eté tlré a fortement inspiré une partie du titre il

_ 'de Jfa 1oi sur les dro;ts des malades &t la qualité du
systéme de santé La reconnalssance ‘deia place des
associations par lalola entra:ne tine participation des

représentants des usagers dans pratiquement toutes les
instances, ‘probablement & 'excés, En effet; la dlfﬁcu[te

& trouver des représentants dlspon{bles et formés, 4
‘laquelle s'est paifols ajoutsé une instrumentalisation

de cetie présence, a conduit 3 une forme d’essou

‘flement, et la participation des représentants reléve

parigis davantage de I'alibi plutdt que de Vexpression
d'une voix collective des patients, Du c6té des associa-
tions méme, beaucoup observent qu'aprés une phase
d'enthousiasme, une phase de reflux s'est amorcée.

_Lesraisons sont multiples et fa question des moyens

est videmment posée, Il est trop 6t pour savolr guel

sera |'effet de la création de I'Unaass (Union natlonaie
des associations ‘agréées d'Usagers du systéme ds -

santé) en-miars: 2017, qui étalt, rappelons-le, une des

" deux hypothdses envisagées- dans le rapport précité.
Cette nouvelle structuration des associations de patfents
. se veut une réponse au besoin d'un second souffle.

Probablement fautdl aussi mieux définit ce que I'on
attend de la présence des représentants des patients
dans les différentes structures ou commissions. Lexpé-
rience que j'ai vécue lors de la création de la Haute

" Aiftorité de santé m'a beaucoup fait réfléchir & cette

question, Si la présence des usagers dans les com-
missions qui doivent accréditer les établissements de
santé ne souldve aucune question, leur valeur ajoutée

_étant-évidente pour chacun, le choix d'une présence
systématique dans toutes fes structures d’expertise ne
va pas de soi., Lorsqu'un groupe d'experts est chargg

d'actualiser 'état.de |a science pour formuler des recom-

" mandations professionnelles, la présence d'usagers ng
Tisque-t-elle pas de se réduire & une présenge alibi, sans

réelie valeur ajoutée ? Ne seraitl pas préférable deleur
donner un rSle en amont dans la formulation des ques-
tions posées pour ne pas se tromperd’objectif, ou dans
la détermination de ia eomposition du groupe de travail
pour ne pas ometire par exemple la prise en compte

40

de la «qualité de vie»? L'absence d'interrogation sur
ces polnts a naturellement conduit & un engorgament,
un essoufflement, une institutionnalisation qui a tari

I"Inspiration éthique initiale, fa remise en cause dont -

les associations &talent porteuses au moment des
états généraux de la santé. Finalement, le sentiment
qui prévaut est que le mouvement, né du souci de la
personne malade, s'est peu & peu enlisé dans ['oppo-
sition, qui saimblait avoir &t& dépassée au moment des
&tats généraux de la santé entre |'approche collective et
Iindividu, au détriment de ce dernier, Un peu comme si
1a finalité de 1a représentation des pafients s'estompait

au profit des institutions chargées de parfer en leur -

hom. Les drolts individuels se trouvent de plus en plus

réduits & une approche consumériste.

Les dyoits sociaux, indissociables
fes drolts saritaires

Longtemps | les limites thérapeu’clques ont conduit &

g 1ntéresser davantage aux moyens mis en ceuvIe Gu’aux

_resultatsi Les progrés médicaux sans précédents que -
" nous avong connus ces derniéres décennies ont natu-
réllement élevé le niveau des attentes des patients.
‘L'émergence d'une place nouvelle pour le patient ne -

peut étre analysée mdependamment de ce contexte,

Paradaxalement; les periormances de la médecine ont
fait exploser le nombre de personnes qui vivert avec une
pathologie ou un handicap. L'objectifde la médecine n'est
plus seulement de guérlr mais aussi d’accompagner. Si

_Pon appelle madecine palliative la médecine qul a pour-

fonction d'accompagner les patients, de les aider & vivre
mietx avec un handicap ou des pathologies chronigques,
bref de pallier les effets indésirables et plus forcément
dé guérir, sa p%ace devient con51derable et west plus

. réservée i [d {in de vie,

Evidemment, les attentes, les demandes des patlents
g'en trouvent profondement modifiéas. On parle souvent
de décision partagée... en la réservant aux situations

“dfincertitude médicale, ce qui est une fagon de trans-

férer la responsabiiité d'une décision difficile vers &
patient, Mais ¢'est bien davantage dans ie recueil des
préférences des patients dans des domaines comme
la qualité de vie, 'organisation quotidienne, la prise

encharge de la .doi;‘leur,‘-le malntien & domicile, que la
"décision devrait &ire vraiment partagée. La médecine

devient de plus en ptus duale, technique et spécialisée

“d’un cBtg, d'accompagnement de I'autre. Probablement

est-ce ce dernler aspect qui aujourd'hui est négligé.

L'évolution de ta protection sociale a connu Un parcours.

parallgle. Des soins lourds, faisant appel & des plateaux

‘technigues sophistiqués, le plus souvent bien pris en _
. charge, et des soins courants négligés pulsqu'ils ne sont

aujourd*hui pris en charge qu'd hauteur de 50 % par
I'Assurance maladie. Les colvertures complémentaires
sont devenugs indispensables {le taux de renoncement
aux soins double pour la partie de !a population qui
en est dépourvu) et, en méme temps, de plus en plus
difficllement accessibles pour une grande partie de la
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population ~ les jeunes en difficulté d"insertion profes-

sionneile et les retraités les plus modestes puisque les

aides sont concentrées sur le monde du travail.
Silon veut aUJourd hui vraiment défendre les droits

dés actes médrcaux mais devait mtégrer bien d’autres

tlent au fait que les’ enjeLix de la protection soclale ne
S8 frmltent pasdla solvablllsatlon dé dépenses sans

des soins, des parcours des patients-qui devient la
lmportants sont é attendre,

L’absence de reﬂean sur I’ orgamsatlon qUI est
restée etrangemer;t figée afors que !e progrés medrcai
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santé, 2012,

des malades, on ne peut pius séparer droits sanitaires

- et droits: saclaux. Deux ralsons acela. La. premigre

falson nous a été rappelée par [a Haute Autonte de -

- sante dans in document publié ent 2007, intitile Deﬁnir,_'

- ensemb!e les nouveatix horrzons de ia quahte &n santé
4] Dans ce document Ja HAS' soullgnalt quela quahte -

du’ systeme de santé e pouvalt se limiter & ja quallte .

* dimenslons, dont | aceds aux soins, La, seconde ralson ’

s'interroger sur feur pertinence, C'est I' organisation’

priorité, le domalne dans quuel les progrés les p[us

3. Laude A, Pariente J, Tabuteau D, (dir), ta
Judiciarisation de a sante Parls : Bditions de

‘s'emballait, condult 3 une perte de chance pour de

nombreux malades. ceux qui ne peuvent profiter des
derniéres -avancées de {a science pour des raisons
souvent dwerses d'un d:agnostic tardlf aune prlse en
charge Inapprogriée.

li est’ devenu el de depiorer le peu de place des

: quest!ons de santé dans te débat publlc Nolis n*avons
_par contre bas toumurs_su_ﬁ‘ samment conscience des

_ conséqu ; de cette dhsence d' echanges Larvacei-
natxon en est tn exemple beaucoup d autres pourralent‘
fetre mtes

‘Les deux dossiers qu'Adsp 2 CONsacts é ces ques-

tions demeurent pius que jamais d’ actuahte les états
’ géneraux de fa santé oht'été un’ moment fort de fa .
democratle sanftalre; it faut aupurd hui Inventer les.

outils quil permettront une assodiation del'ensemble de
la population-aux gdbats aitour des enjeux sanitaires
et soclai, c'est une des condstlons de la conflance et
de I adhesmn alx mécanismes de solidarité coltective
et donc de Ia performance. de nos systemes de santé

_et de protectlon soma!e i

4. Haute Autorité de santd, Définir enseméle, les
fuiveals horizons de la qualits en santg, Rapport
du Collége de la HAS, 2007,
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EN ROUTE VERS LA DEMOCRATIE SANITAIRE ?

AT
75

i

En fait, la repiésentativité

‘des usagers dans les instances

d’un établissernent,
a lexception de celle prévue

‘par les textes, est souvent lide

au degré de sensibilisation

du directeur de | ’e’tablissement

de santé & I'évolution 7
de la démocratie sanitaire
et & sa volonté de développer

- une véritable participation

Par Francoise Dument, direcirice adjointe au cantre hospitalier Henri-Laborit de Poitiers

 Quelle est la place des usagers & I'hapital public 2 Quels sont leurs droits

 et-leurs devoirs 2 De premiéres mesures sur 'humanisation des hdpitaux de
i Simene Veil en 1974 & la loi Kouchrier de 2002 sur les droits de malades, de

i la création de la charte de la personne hospitaliséa en 2006 & la naissance
i de la commission des usagers dans les établissements de sants aujourdhui,

 le réle des usagers n'a cessé de se renforcer. Des progrés considérables, au’
i point de parler de « démocratie sanitaire »,

: Depuis une trentaine d’années, ’hopital public
{ n’a cessé d’évoluer, de se moderniser, Simone
i Veil avait impulsé Ja politique d*himanisation
des hépitaux avec Ia suppression des salles
 ‘communes ef introduit 1'idée, qui s*est fort hieu-
i, Teuserpent réalisée, que I’kBpiral public pouvait

* i Offrir qualité et confort & I'identique des établis-

: semenis privés voire miewx. Dans les ‘anndes
12000, les pouvoirs publics se sont interrogés
¢ sur le 16le et'la place des usagers 4 "hépital.
*i De quels usagers s'agit-il 7 Les changements
: qui ont affecté 1'hépital public ont modifié le
niveau sociologique des personnes amendes i
! fréquenter Phépital.

: En 1838, des déshérités, des mendiants et sans

: abris, des personnes aux revenus trés modestes
: étalent admis & U’hépital, maintenant, nous
i rencontrons des personnes issues de toutes les
¢ classes de la société, -

: Ces évolutions se sont accompagnées de déno-
! minations différentes pour les malades. Succes-
! sivement ces derniers se sont appelés patients,
: consommateus, clients, patients traceurs, pairs,
i experts, etc. Quelle que soit leur dénomination,
il s*agit d’usagers.

: La loi dite « Kouchner » du 4 mars 2002',

: reprise dans Darticle L. 111-1 dy Code de
i la santé publique (CSP) reconnait des droits
i et des responsabilités aux usagers, Ce tedte
i Marque une rupture fondamentals entre la place
{ du patient admis dans un centre hospitalier et
: généralement acceptant une situation de dépen-
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dance vis-3-vis du personnel soignant et celle de

Pusager participant & la vie de I’établissement,

vigilant sur la qualité des soins et soucieux d’atre

- informé et de défendreg ses droits.

Ces prérogatives se sont vies renforcdes avec
Pobiigation de publier la charte de la personne

hospitalisée. Cette circulaire du 2 mars 20062

qui compléte les textes précédents précise que
chaque établissement de santé doit accueillir
tout patient sans discrimination de quelqus
natre que ce soit et énumere les. droits et
devoirs des patients.

Les établissements spécialisés en santé men-
tale ne font pas exception, bien au contraire ils
veilient au respect des droits de tous les usagers
quel que soit leur mode d’admission — en soins
librement consentis et en soins sous contrainte.
I est bien connu que malgré tous les efforts
menés pour « déstigmatiser » la maladie men-
tale, cette pathologie fait peur ; le fonction-

nemeni des établissements spécialisés crée

fantasmes et suspicions et pourtant ce sont les
établissernents qui sont les plus soucieux de
faire respecter le droit des usagers et ils sont
souvent [es plus novateurs, & Iorigine d’initia-
tives pour améliorer les conditions d’hospitali-
sation et pour associer les usagers et/ou leurs
représentants & la vie de I’hépital.

Sur le plan juridique, 1a notion d’usager n’est
pas forcément clairement définie par les textes.
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malades et & la qualité du systéme dle santé.

z Circ.

et comportant uae charte de lo-personne hospitalisée.,
1L 122011803, 5 juill. 2011, relative aux droits e & la pro-

aux modalitss ds ledr prise en chorge.

psychiairiques et aux modalités de leur prise en charge.
3L n°90-527, 27 juin 1990, refative oux droits et & la protec-

et & leurs conditions d*hosgitalisafion,

4D, 02016726, ler juin 2016; retatlf & jo commission des 18gal de 1'établissement, soit de voir sa plainte

usagers des arnbilssements de sanié,
7D 02017415, 27 mars 2017, relafif aux modalités d'infor

sirables graves associés aux soins.
9 CSP, art. R.1112-80,

DHOS/E1/DGS/SD18/5SP1 C/SDdA/ZOOé/‘?O

2 mars 2004, relative aux draits des personries haspiialiséss Comme par le passé et en application des

: “articles B, 11291 et R. 112-92 modifié per le
¢ décret-du 1% juin 2016 du CSP, « tout usager

tection des personnes folsonrlob|ei'c|a soins psychiafriques st d'un &tablissement de santé doit &tce mis. &

11, 12013869, 27 sept, 2013, modifiant cerlaines dispor | TEME d’exprimer oralement ses griefs auprés

- sifions issues de: L, 1= 2011 -803, 5 juill. 2011, relative awx
droits 2t & fa profection des personnes faisant ]’ab1et desoins ! .o Fp cas d'impossibilité o si les explica-
! tions regues ne le satisfont pas, il est informé de -

tion des persennis hos |m[|sees en raison de troubles mentaux la faculté qu'il a soit d’adresser lni-méme une

i L'article L. 111-1 du CSP cite expressément I
! ferme « usagers », dans Ies autires articles, if est
! simplement mentionné « personnes ».

A I’heure actuelle, le maillon faible du dispo-
¢ sitif Iégislatif est la représentativité de 'usager

arrsssmnnnen

luj-méme, surtout dans les établissements spé-
cialisés dans lesquels les usagers sont repré-
sentés 1a plupart du temps par des associations

; (UNAFAM, ARGOS, ADAPEI, mais apssi
i AIDES, Alcool-Joie et Santg, I’assoctation des
i diabétiques et bien d’autres). En fait, toutes
! les associations représentants des personnes

: atteintes de pathologies somatiques et souffrants
: de troubles psychiairiques sont représentées et
! bien évidemment tourtes les associations regrou-
¢ pant les personnes ou leurs proches atteintes de
Mais 'usager

troubles mentaux Ie sont aussi...
beavcoup plus rarement.

: Les associations d'usagers ou de leurs repré-
| sentants ont gagné€ une place trés importante
: dans le dispositif de soin, de santé et dans la
: vie de I'hépital. Juste un exemple, elles. ont
P l’ongmc de 1’adoption des lois de 20117
Det 2013* conéernant 1’adrmss1on des soins sous
I confraintes qui- ont - ingodnit notamment un
: conirdle dans le parcours de soins sans consen- -
: tement, du juge de la détention et des libertés ;
: dés lois qui n’avaient connu que des change-
! ments peu fréquents depuis 1838, un en 19905,
} puis Ia loi promulguée dans I'urgence en juillet
1 2011, ‘

: LES USAGERS ET LEURS.DROITS

: La loi de 2004 a donné tous les oitils pour
! e 1o voix des usapers se fasse enfendre et
que leurs droits solent respeciés. Les établisse-
ments psych.latnques appliquent la réglemen- .
! tation et ont mis en place une corninission des
relations avec les usagers et de 1a quahté de-la
i prise en charge (CRUQPC) qui, 2 la favenr du
décret du 1" juin 2016° pris en application de
¢ la loi de modernisation du sysidme de samté
: du 26 janvier 2016, s’est transformée en com-
;- mission des usagers (CDU},. Les CRUQPC
¢ deviennent des CDU avec des prérogatives pius

'L n* 2002303, 4 mars 2002, relalive aux droils des étendues et un systime de gouvemnance modifié
: g .

: des responsables des services de ['établisse-

i plainte on réclamation écrite an représentant

: ou réclamation consignée par écrit, aux mémes

H y s
mation de o commission das usagers sur les événements indé * fing ». De méme, « 'ensemble des plaintes et

¢ réclamations écrites adressées & 1établissement
: sont transmises 3 son représentant 1égal. Soit
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ce dernier y répond dans les meilleurs défais, .
en avisant le plaignant de la possibilité qui luj |
est offerte de saisir un médiateur, soit il infome |
Pintéressé qu'il procéde 2 cette saisine. [¢
représentant légal de I'établissement informe
I'autenr de 1a plainte ou de ta réclamation qu'ii
peut se faire accompagner, pour Ia renconire
avec le médiateur... d'un représentant des
usagers membre de la commission des us--
gers », Bn fait, la comunission fait remonter -
Ies doléances et réclamations des fzsagers etde
leurs familles auprs de la direction.

Tous Jes établissements de sanié sont dotds

dune direction des usagers et de la clien.
t3le, d'on médiateur médical, d'un médiater ;
non médical, d’une maison des usagers et:
quelques-uns d’entre-eux, d'un: point de dron

ot d’une maison des avocats. k

LE DROIT A L’.INFORMATION DES PATIENTS

1 est inutile d'insister, tant il est eotinu, surle

_dreit & Pinformation. Les usagers: dowcnt étre

" epcore davantage dans le cadre dés' dérnarches’

Kl

“contrainte concernent aussi les mesures restric”
tives de liberté et tous les moyens de les fir
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informés du diagnostic et du fraiterent propose
celte disposition qu1 pouvait paraltre dau%—}
rense en 2004, avec Ia craitite d’une explosmu;
do contentieurx, n’a’ pas provoque de dérive |
particulidre dans les Stablissements de santé e ?

_psychiatrie. 11 v a en un-certain engouementn ;

demander aprés la parution de la loi, la commu- ;
nication des dossiers médicaux qui s’est rcgule
an fil des ans, sans pour autant entfame:r une
augmentation des procedures contenueuses

D'une panr, les ec;mpes soignantes medicales
et paramedmales ont &té sens1bﬂ.:séﬂs etle soat’

qualité initides dans les étzblissements et parla
mise en place de la procédure de ccrtlﬁcatzon i
donner des explications claites aux patxents o
tout simplement & les informer.-D’autre part ¢
recours possible au médecin médiatéur peut pal-
Ker une information. insuffisante o incorapléle, -f

e

Les informations pour les patients admis sous-

CEsser,

Linformation peut &tre plus générale et pass: |
par des médias spécialisés ou des Evénemens ;
connus et reconnus des pouvoirs publics, L'orga{;?
nisation de Ia « semaine de la sant§ mentales.
permet chaque année aux associations et s’
usagers de metire ’accent sur une problemmque

particuligre (sport et santé en 2016, la resocitl’
sation en 2015, etc.), 1 association Psy Com per
'met aussi de relayer des problématiques parti
lires aux usagers des hopitaix psychiatrique

La procédure de certification des établisseme
de santé mende par la Haute Autorité de sa;
permet de vérifier si les procédures d'infos
tion, de suivi des plaintes, des doléances,




demandes de communication des dossiers médi-
caux sont bien appliquées. I en va de m&me pour
toutes les mesures restrictives de liberté,

Dans les établissements hospitaliers spécialisés

en psychiatrie les usagers ou leurs représentants
se préoccupent tout particulidrement, en rajson
d'une hospitalisation allant de quelques jours &
plusieurs semaines, des activités proposées aux
patients, de leurs conditions d’bospitalisation
mais aussi des organisations de sorties temp0~
raires ou définitives.

‘Les Stablissements ont connaissance directement
des avis des usagers par le biais des « question-
naires de satisfaction » qui sont traités en CDTJ.

Avec la parution du déeret de 1% juin 2016 com-
plét€ par un décret du 27 mars 2017 élargissant
ie ifle de la CDU & 1'information surles événe-
ments indésirables graves associés aux soins’,

la place des usagers et de Ieurs représentants .

est accrue.

[ES USAGERS ET L INSTITUTION

D'ésormais, les représentants  des usagcré
. sigent aux différentes instances d'un &tablis-
sement de soins (représentativité assurée au
conseil de surveillance, CDU, comités de retour
d’expérience, etc.), ils sont toujours associés &
des degrés différents 4 la démarche qualité de

I’établissemert et 4 la procédure de certifica-
. tion et A la rédaction du projet d’établissement,

au comité de lutte contre les infections nose-
comiales (CLIN), au comité de liaison alimen-
taire &t nutrition {CLAN) pour tous les pro-
blgémes lids & la diététique des repas, ‘au comité
de lutte contre 1a doulenrr (CLUD) En fait fa
representanwte des usagers dans les instances
d’un €fablissement, & I'exception de celle pré-
vue par [es texisd, est souvent lide au degré de
sensibilisation du directeur de I'établissernent
de santé & 1'évolution de la démocratie sani-
 taire et A sa volonté de développer une véritable
participation des usagers... Bien &vidermment la
détermination des représentants des usagers 4
§"'impliquer dans Ia vie cl’un établissement joue
w rdle trés important. ‘

Dorénavant [e déeret du 1% juin 2016 prévoit A
la fois une information plus large des usagers
_etfou de leurs représentants mais aussi une

participation plus importanfe 2 la vie de 1'éta-

blissement. Avec une pointe d’exagération,

il serait possible d’envisager un manage-

ment « quadr partite » de 1"hépital (le ou la
président(e) de la CMRE, les représentants des
usagers, les représentants des organisations
syndicales et ['équipe de direction).

En premier lieu, la CDU doit prendre connais-

sance de tous les évémements indésirables
graves (EIG) survenus dans 1'établissement et
des mesures correctives proposées en applica-
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tion du décret de mars 2017 susvisé. Catte dis-
pasition s'inserit parfaiternent 4 mon sens dans
Ia ligne d’une étroite coopération amorcée avec
la participation des représentants des usagers 4
la démarche qualité st & la procédure de certifi-
cation. Dans certains établissements .dont celui
dans lequel je travaille, il est fait ods régulis-
rement un point sur I'analyse des événements
indésirables (EI) et EIG-et des mesures comec-
tives, Cette information pourrait permettre aux
représentants des usagers d’&tre & I'initiative de

groupes d’évaluation des pratiques profession-

nelles (EPF) ou de participer 4 ces groupes.

En second lieu, le décret prévoit que la CDU
& peut proposer un projet des usagers, aprés
consultation de I’ensemble des représentarits
des usagers de ’établissement et des représen-
tants des associations de bénévoles {,..] »%, Clest
1, & mon avis, un des points fondamentaux du
décret, Les représentants des usagers sont des
acteurs & part entiére de la détermination de la

- politique managériale du centre haspitalier.

Dans un projet ‘d’établissement (PEH) sont
insérés ¢ projet managéaal, le projet médical,

Ie projet soignant ou le projet thédico-soignant
véritable pierre angulaire du projet d’étabhsse- :

ment, le projet-qualité-gestion des. nsques le
projet du systéme & information, le projet social
pour le personnel médical et non médical, le
projet économique €t financier, le projet immo-
bilier ; & partir de 2017, il est possible d”ajouter
le projet des usagers. Atite  d’exemple, la CDU

du CH Henri-Laborit (CHL) de Poitiers a rédigé _

en lien avec le projet médico-soignant, un

- projet des usagers.dans lequel ils définissent

Ies grandes orientations que e CHL deviait

_'adopter,pour donner satisfaction aux usagers.

Pour le prochain projet d’établisserﬁen't, les .

représer'at'ants des usagers souhaitent avoir un

rBle moteur et tre associés comme par le passé

2 I"élaboration du pI‘DJefZ médico-soignant mais
anssi et ¢’est 14 un aspect assez novateur, asso-

cier Jes soignants, les usagers 2 la rédaction du k
projet des usagers.

11 est possible qu'il soit plus facile de rédiger

" un projet des usagers’ associant des usagers,
des représentants des usagers et différentes

catégories socio-professionnelles dans un éta-
blissement de santé fait faire psychiatrie que
dans un autre érablissement de santé en rai-

_son notamment des durées d’hospitafisation

plus longues. De méme, les patients atteints de
maladie chroniques entrainant des hospitalisa-
tions réguliéres seront plus enclins & partici-
per 2 la rédaction d'un projet des usagers. Ces
dispositions renforcent la loi Kouchner et
permettent d'envisager des développements
trés appréciables pour la représentativité des
usagers au sein de 'hépital, "

Au CHL, les associations représentantes des
usagers, les usagers eux-mémes en accord avec
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la dirsction et les équipes médicales souhaitent
créer une structure leur permettant d’affirmer
leur réle et d"avoir les moyens d’entteprendre
leurs actions. Hs souhaitent la création d’un
pble des usagers.

Déja le décret de 2016 prévoyait une gouver-
nance alternée de la CDYJ entre le directeur et
un membre des représentants des usagers, dans
le cadre d'un pdle des usagers ils prendralent
en main le développement d'une politique
spécifiquement adaptée pour Tépondre & leurs
besoins et en accord bien évidemment avec
les orientations de I’hopital... Dans le cadre
d’une direction des usagers, ils étaient associgs
aux décisions ; dans le cadre d'un pdle, ils sont
acteurs. Ainsi le pble des usagers & U'identique
des autres péles aura un projet, un contrat et
pourquoi pas des moyens délégués, un comitd
de pole oil des uszgers seraient parties prenantes,

Pour améliorer cetfe complémentarité avec les
équipes soignantes et participer au parcours
de seins, la CDU du CHL soukaite, pour Ies
pathologies telles que les froubles bipolaires,
les troubles lides A l’addmto[ogze ceirt lids &

 la schizophrénie, mettrs en place des « patmnts

pairs, patients experts ER Cettemmatlve sappose
lg recours 4 des formations & Ia fois pour les

_ soignants mais aussi pour Jes pairs. Il leur fau-

dra apprendré & travailler ensemble, apprendre
aux soignants de prendre en compte cet avis,
I’expérience du pair, lui trouver une place dans
le parcours de soins. Bnfin il fandra apprendre
aux pairs 4 8tre soumis aux mémes obligations
que les soignants : respect de la confidentia-

- 1ité, respect du secret médical, faire preuve de
respect en -général, . réndré compte au respon- -

sable des soins.- Une aventnre passicnnante -

. pourra cottunencer pour le bénéfice de tous les

E

partenaires travaillant au bien-Btre du patient.

Lusager de 1’ ecabhssement de sant€ sera bel et

bien partie prenante dans le parcours de doins
et tr3s indirectement dans les décisions mana-
gériales.

Cette expérimentation n'est-elle pas risquée
pour la stabilité méme de I'hopital ? L'usager
peut:il s’affranchic totalement i 14 feis des
connaissances scientifiques-qui sont iﬁalgré
tout peu accessibles — lés fruits des recherches

.par intemet étant assez simplistes — et des
‘connaissances managériales auxquelles il est

peu formé ?

La démocratie sanitaire est un concept intd-
ressant et valorisant pour tous, elle reste un
exercice difficile & réaliser si I’on ne veut pas
succomber & toute démagogie. ..
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Document 12

' des hemaphlles o

reprqsentant tes lsagers 40 conset[ de survelllance de: IAL’—HP

 nepeut étrg pense au)ourd hud sans constater Fessor et
la professmnnahsahon des mouvements associatifs les
representant lmdmdu est portd pae le collectif, Lachon assd-
“clative st pmfondement transformee de 501 émergenée4n
début des armées trente et son developpement dans les années
cinquante, sous [e modéle d'un certain paternahsme médical,
jusqua son autonomisation et son indépendance au début
des années quatre-vingt notamment avec le développement
du SIDA, et ce dans la continuité des mouvements d'éman-

cipation ayant traversé la société civile au cours des années
-soixante et soncante—duc '

Lardla des patiants ﬂam latra nsfo;ma*tw'ﬁ
du systéme dasantd forndé sur un mouvement
social profond ' : :
Deux axgs principatix gouvernent les actlons assoctatwes l'ac-
compagnement des personnes et le plaidoyer de leurs intéréts.
Sous ce principe, les actions d'associations comme Aides, [As-

wiww technigues-hospitalierss fr - aemdantn o 2010 TTR
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“pour ne choisir que ceiles-1a, ont profondément marqué la
_perception que les acteurs de santé pouvaient avoir des mou-
vements associatifs: la premiére en fondant leur action sur la
* senté communautaire, la deuxi¥me en plagant Faction asso-
cidtive sur le terrain judiciaire et de la sécurité des patients et
latroisiéme en faisant de la recherche une thématique patient.
Ces actions ont moniré lémergence d'une expertise patient

qui a pu étre caractérisée (O. Gross, experts et expertise le cas.

des patients, Thése de doctorat, 2014). Ces terrains se soat

croisés, enrichis et ont favorisé [émergence, dans le droit posi-

tif, notamment avec la foi du 4 mars 2002, des droits indivi-
duels et collectifs des personnes malades et leur proche. Clest
dhilleurs sur la thématique des droits et de l'amélioration de
ta qualité des soins qu'en 1996, le Collectif interassociatif sur
la santé (Ciss) transformé en 2017 en France Assos Santé a

été crééd. Ces dynamiques témoignent de l'importance dansle

champ de la santé des mouvements associatifs.

Clest un lieu commun de dire que les maladies chroniques -

progressent en France. « Sous [effet conjugieé du vieillissement
dela popriation et de lamélioration globale de la survie en cas
de pathologie chronique, le nombre de personnes concernées
par une ou plusieurs de ces maladies ne cesse de saceroltre. Plus
préoccupante, laugmentation de la fréquence des maladies
chrowiques concerne également les personnas dgées de moins de
65 ans et tout particuliérement les fermrnes. » in Rapport Santé
pubiique France, Létat de santé de la population en France
2017. Les données de 'Assurance maladie de 2016 indique
ur taux de 17 % de fa population en affection longue durde
(ALD}, mais en: termes de santé percue, 37,2 % de la popula-
tion déclare avoir une maladie chronique. En tenant compte
des proches, c'est prés de la moitié de la population francaise
qui est concernée par une maladie chronique.

Ainsi, le développement des maladies chroniques a favorisé
ausein des associations [évolution des modes d'accompagne-
ment des personnes. Cette évolution sest faite par la prise en
compte d'une forte demande sociale des personnes concer-
nées pour qu'il y ait une transformation des relations de soin.
C'est dorc tant le poids du nombre des malades que le poids
deleur demande qui ont jous pour qu'aujourd'hui les acteurs
de santé percoivent, 4 raison, que les patients et les associa-
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tions qui'les représentent jouent, sur ce tervain, un réle fon-

damental dans I'évolution: du systéme de santé: Cette percep-

tion rejoint une réalité.

La savoir expérientiel patient auservice

d’un partenariat de soin renouvelé
Arcun systémé de santé ne pourra mettre un professionnel

de santé darritre chaque patienten capacité de [e suivre aussi -

réguliérement que nécessaire (Baillet, 2011). Cela veut dire
qu'il faut trouver d'autres voies pour permetire d'accompa-
gner les personnes et leurs proches et de les aider & acquérir
les connaissances et les compétences pour faire face aux défis
quotidiens de la vie avec une maladie chronique. En outre,
le constat que 50 4 70 % des pezsonnes atteintes de maladies
chroniques nadhérent pas & leur traitement intefroge sur fa
maniére dont les personnes sont accompagnées, Cette non-
adhésion thérapeutique est un réel enjeu de santé publique.

- Pour faire face 4 cette situation, un préafable fondamental doit

étre pris en compte, c'est lexpérience acquise par les patients
et leurs proches au fil du temps. Un patient passe en moyenne
5410 heures avec les professionnels de santé dans une année.
De son cdté, il est amené A prendre soin de lui directement ou
par Fintermédiaire de ses proches 6000 heures par an {Coul-
ter and al,, 2014). Ce rapport de 10004 1000 traduit bien la
nécessité de transmettre les savoirs nécessaires pour prendre

- les décisions favorables & leur santé et de tenir compte de leur

expérience acquise (Jouet et al,, 2012).

Pour cela, encore faut-il considérer les patients et leurs
proches comume de réels partenaires de soin. Comune le sou-
ligne le Centre d'excellence sur le partenariat avec les patients
et le public (Ceppp) de Montréal, lenjeu est de faire évoluer
l'approche patient d'une vision paternaliste de la relation de
soin & une approche de partenariat de soin ol l'expert de la
maladie, le professionnel de santé et lexpert de la vie avec la
toadadie, [a personne malade et ses proches peuvent travailler
ensemble (Pomey and al,, 2015).

Cette approche partenariale avec le patient connait un dévelop-
pement important en France, en particulier, dans le domaine
de Féducation thérapeutique du patient. La récente pre-
miére Agora de 'ETP (éducation thérapeutique du patient)
lle-de-France organisée le 22 navembre 2018 (www.poletp.
fr), témoigne du souhait de certaines équipes de soignants et
de leurs partenaires, dont les associations de patient, de déve-
lopper une coflaboration dans le domaine de léducation the-
rapettique. Mais pour cela il faut s'appuyer sur une métho-
dologie ol associatifs et professionnels puissent se donner du
temps pour se metire daccord sur le partenariat de soin quils
souhaltent engager, car une telle collabogation les sort de leur



zone de confort: & quel niveau les patients interviennent, com-
ment les séances d'éducation thérapeutique sélaborent, sont
co-animées et sont évaludes, quel programme de recherche est
associé 4 cette démarche sont autant de themes 4 traiter, Un
tiers neutre conduisant la méthodologie est un gage de réussite
(Wintz and al, 2010) du partenariat entre soignant et patient.
Lappui politique est également nécessaire, les équipes soi-
ghantes et associatives qui se fancent dans ce type de partena-
riat doivent étre soutentes par leurs organisations respeckves.
LAssociation francaise des hémophiles (AFH) a développé ce
partenariat avec les soignants, depuis 2007, avec le soutien du
laboratoire déducations et pratiques de santé (LEPS EA3413).
En dixans, il a permis la formation de plus de 50 patients et
parents ressources, la création de trois programmes d'édu-
cation thérapeutique du patient, l'accompagnement des per-
sonnes atteintes d'hémophilie, via un massive on-line open
course (www.hermnomooc.fr) et le développement d'un proupe
de travail permanent interdisciplinaire réunissant médecins,
infirmiéres, kinésithérapeutes, patients et parents ressources.

Lémergence du travail avec les patients et parents ressources
a permis dinitier des actions éducatives au plus proche des
besoins des persornes non seulement grice A leur moda-
lit¢ d'animation, mais aussi leur contenu pédagogique. Ces
actions visent & développer les capacités des personnes et de
leurs proches pour faire face au défi quotidien d'ajusternent
que représentela maladie chronique. Pour la personne atteinte
de maladie chronique, la maladie « est avant tout une relation
chroniquie & la médecine, une chronicisation du suivi médical
qui requiert de In part de la personne malade une adaptation
continue a celte organisation spécifique des soins, Celle-ci sup-
pose que la vie professivnnelle, familiale et sociale puisse étre
conciliée avec le suivi médical, au prix, la plupart du temps,
dun Véritable travail dajusiement » (Pierru et Thiaudeére, 2011).
LAFH nest pasla seule association & sétre engagée dans ce type
de partenariat et il faut souligner sur ce terrain lengagement des
associations comme Alides sur les enjeux de santé sexuelle, de
ta Fédération frangaise des diabétiques et 'association Erancois
Aupetit, pour les Mici, maladies inflammatoires chroniques
intestinales avec des patients experts ou encore France assos
santé Rhdne-Alpes-Auvergne pour informer et orienter les per-
sonnes dans leur parcours de santé (https://aupres-ara.org}.

Le partenariatdesoin contribus 3
Pamélioration de la qualité des soins

C'est une révolution de [a refation thérapeutique qui est en
cours, gracea 'éducation thérapeutique, pour que la relation de
soin devienre réellement thérapeutique. En cela, elle contribue
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a lamélioration de la qualité des soins. Dans cette perspective,
la formation des futurs professionnels de santé constitue une
étape fondamentale et cornplémentaire. Les récentes orienta-
tions posées dans le cadre du projet Ma santé 2022 par les pou-
voirs publics sur limplication des patients dans la formation des
professionnels ainsi que le Manifestz de Paris - Associons nos
savoirs pour lintégration des patients et personnes accompa-
gnés dans la formation initiale et continue des professionrels
dela santé et du social (mvw.associonsnossavoirs.fehap.fr) tra-
duisent un meuvement de fond engagé depuis plusieurs années.
Le travail effectué par {'Université Paris 13, le Laboratoire dédu-
cations et pratiques de santé (LEPS EA3412), e département
universitaire de médecine générale (DUMG) de Paris 13 et des
patients enseignants depuis 2016 illustre un changement de
paradigme essentiel: la perspective des patients permet d'amé-
liorer la qualité des soins au moyen de la formation d'internes
en médecine générale (O. Gross et al,, 2017).

Lenjeu des relations de soin est donc étroiternent lié 4 lamélio-
ration de la qualité et de la sécurité des soins. Les dynamiques
actuelles dengagement des associations de patients soulignent
cette complémentarité. La qualité et la sécurité des soins, por-
tées initialement par la reconnaissance des droits des malades
avec comme conséquence lintdgration de représentants des
usagers dans des commissions dédides 4 la qualité, trouvent
aujourd’hui de nouvelles perspectives qui témoignent de [a
dynamique et de l'inventivité des patients et de leurs associa-
tions & dessiner des rapports nouveaux au sein du systéme
de santé. Cette inventivité permet de conjuguer deux pers-
pectives jusque-ta considérées comme opposées: fa défense
des droits des malades et leurs proches et le travail collabo-
ratif avec les professionnels de santé et [es structuras de soin.
LAssociation frangaise des hémophiles participe 4 ce mouve-
ment. Comme de nombreuses associations de patients, 'AFH
a mis en place un observatoire de la qualité des soins por-
tant en particulier sur l'accueil aux urgences des personnes
atteintes de maladies hémorragiques rares. Le travail effec-
tué se déroule en trois phases: observations de terrains, suivis
avec les établisserntents concernés et actions damélioration.
It permet d'illustrer des dysfonctionnements du systéme de
santé, d'en faire partauprés des autorités de santé et de trouver
en partenariat des modalités d'organisation pour que les dys-
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fonctionnements ne se répatent pas. Ainsi, dénonciation des
dysfonctionnements et recherche de solution en corrunun ne
sont pas incompatibles, mais la collaboration n'est pas encore

_une habitude inscrite dans le quotidien des pratiques de soin.
Clest pourquoi les établissements de santé devront trouver,
dans.un futur proche, des modalités de travail avec les mou-
‘vements associatifs pour que la perspective patieft soit étroi-

_tement associde aux soins et 3 la recherche lige aux soins.
Le travail _effecfué par le Centre d'excellence sur le partena-
riat avec les patients et le public (Ceppp) de Montréal avec le
CHU de Montréat (https://ceppp.ca/fr} est une illustration
de ce travail collaboratif dont il reste 4 trouver les modatités
de mise en ceuvre dans le contexte francais. Mais il est cer-
tain qu'il existe une forte demande sociale pour participer a
ce type de partenariat.

Porspectives:les cutils connectsés
et Vaccds aux médicamants innovants.
Le développement d'cutils connectés & disposition des patients

Hustre dans un autre domaine cette nécessité de trouver des.

modalités de travail coliaboratif pour faciliter le parcours de
santé de qualité des personnes atteintes de maladies chro-
niques et le lien avec les professionnels de santé. Il est cer-
tain que rien ne pourra se faire sans les associations concer-
nées, notamment pour que les outils correspondent aux réels
besoins des personnes. Les récentes initiatives visant 4 inté-
grer les associations de patients dans ce domaine notamment
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par le forum des fiving-lab en santé et autonomie {www.foru-
mlisa.org) participent A une réelle prise de conscience, mais
restent marginales au regard du nombre des outils qui sont
aujourd'hui proposés ou imaginés par les mdustnels et les
professionnels de santé.

Lenjeudu médicament est un autre domaune olis zﬂustrent les
résistances actuelles qui peuvent exister au partenariat evec les
patients et leurs associations, La difficulté pour tenir compte
dela pefspective patient dans l'analyse des événements indé-
sirables, comme I'a souligné le dossier Levothyrox, en est une
Hlustration. De méme, la place des patients et leurs expertises
sontpeu pfises en compte, voire considérée comme suspecte
en ce qui concerne [enjeu de I'accés des patients aux médica-
ments innovants, alors méme qué des a{ssociations de patients
ont pudémontrer leur pertinence tant pour faire émerger les
enjeux liés & la qualité de vie que pour proposer des modéles
d'analyse médico-économique.

Les patients, acteurs de la transformation

du systéme de santé: le temps du choix

En conclusion, les patients sont des acteurs de la transfor-
mation du systéme de santé parce qu'ils souhaitent mettre
en ceuvre des modalités nouvelles de partenariat avec les soi-
gnants et les institutions de soins qui les accusillent. La force
de relais et de conceptualisation des associations de patients
et d'usagers permet une expression collective dont les acteurs
publics comme privés doivent tenir compte. Rien de ce qui
concerne les patients ne pourra se faire sans eux et c'est le défi
des protessionnels de santé, des organisations sanitaires et
médico-sociales et des pouvoirs publics d'intégrer dans leur
stratégie comme dans fa mise en ceuvre les nombreux signes
de ce mouvement de fond. lls n'ont pas le choix. £n sont-
ils capables? Le veulent-ils réellement? Les prochains mois
seront décisifs pour appréeier leur capacité dadaptation. @
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Les asspclations
raprésentant

les usagers du systéme
- de santé font objet

" drun agrément délivréd
par fa Commission
natlonals d’agrément
tas associations

selon des critdres
précis qui garantissant
la quallts,

la représentativita

et 'indépendance

te ces partenaires.

Virginie Halley des Fontaines
Vice-présidente de la Commission
spécialisée maladies chroniguies, HCSP

ne Commission nationais

/ sentant es usagsrs du systdme de
santé & &té misea en place en mars 2008,
Elle a été concue dans le cadre de Ia Joi
du 4 mars 2002, qui reconnait le rile des

associations d'usagars dans fe dispositif |
de démocratie sanitairs. Les associations |
pauvent déiéguer das représentants & |

& d’agrément des associations repré- |

I'échelle nationale et régionals, 3 condition

d'&tre agréées par cetie commission. La |

Commission nationale d'agrémeant (CNA)
comporte des membres de droi repré-
sentant les administrations sociales, des
personnalités connues pour leur action de

représentation des usagers, des experts |
dans les domaines du droit et de ia santg, |

et des élus, un députd et un sénateur.
La CNA est présidée par un membre du

Conssil d'Etat. Elle a 818 renoueide en |
2011 pour un mandat de cing ans,. puis
en 2018, aprés qu'un nouvel aréts, en |

octobre 2015, y ait nommé dsux autres

mambres, représaniant la Diraction de
la jetnessa, de ['éducation populaire ;
et de la vie associative, et la Mission -

interministérielle de vigiianca st de lutte

contre les dérives sectaires. Le secrstariat ;
général da la Commission est assuwrs par

la Mission association et raprésantation

des ysagars (MAU), quf fait partie de la

Direction générale de ia sants.
Les associations agrédes disposant

aujourd'hul d'un menopole de |a reprasen- :

tation au sein des instances hospitaliaras |
gt de santd publique. De plus, fa loi du

18 novembra 2018 de modernisation de |

i& justice du xx° sidcle laur permet de jouer
un rile de lanceurs ¢'alerte. Une autrs loi
de modernisation, celle du systdme de
santg, favorise |z erdation an mars 2017
de I'Union nationale des associations
agréées d’usagars du systdme de santé
{Unaass} dont |2 él2 est d'organiser et
misux coordonner-[a représentation des
usagers, de randre des avis aux pouveirs
publics sur les politigues de sants, d"agir
en justice pour défandre sas intérts et
ceux des citoyens, d'animear un réseau
associatif sur I'ensamble du tarritoire et
de former les représentants des usagers
du systdme de santd. Des délégations
tarritoriales animent |2 tissu agscciatif
focal en fien avec les agences régionales
de santé, _

Depuis 2018, le tissu associatif dans le
domaine de la santd s'est diversifié. On
constata que les associations deviennant
des anjeux tant dans ie domaine médica!
que dans l& champ industrial, cu pour les

intérsts politiques at syndicaux. Leur indé-
pendance a pu £tra parfois mise en cause -
par la CNA. Beaucoup ¢ associations sont !

impliguées dans e domaine de la santd

s&ns &tre pour autant des associations

d'usagars. La CNA nota une inflexion de Ia
démarche associative avec |a disparition
da la notion d'adhérant, at donc de la

notion d’assemblée générale, au profit de
calle d'abonné ou de simple consultant !
d'un sitz. Ainsi la commission a eu la .

connaissance d'associations virtuelles, !
ayant un odjactif de santd mals dont il
n'&talt pas possibie de vérifier le caractére |
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démocratique. La CNA est attachée & la
notion de représentation collective &t ne
s'en tlent pas a la seule défense des droits

~individuels. Une autre difficuité se présente.

pour les établissements médicosociaux

" qui n'ont pas les mémes capacités de

représentation alors que [eur patientéle

a des besoing identiques en termes de

défense des droits.

Aprés plus de dix années de fonction-
nement, quelgues moedifications de I'arrété
fandateur et la création de I'Unaass, qui
assure fa formation des représentants,
la Commilssion nationale d'agrément des
associations deit-elle, compte tenu de

I"évolution de sa jurisprudence, béné-

ficier de 'élargissement de son déeret

de création ?'ll.faut rappeler que scni rble -

est national et son pouvoir d'intervention
est la publication d’avis conformes, ¢’est-
a-dire qui doivent &tre suivis par les auto-
rités administratives, En 2017, fa CNA

“a rendu 224 avis, parmi lesquels 192

étaient favorables, dont 58 a 'échsile
nationale. A |'évidence, loin de pousser au
refus des demandes d'agrément, I'étude
des dossiers a permis aux membres de la
commission de mieux connattra I'univers,
{a typologie et les modalltés de fone-
tionnement des associations d’usagers

du systdmé. de santé..Les cing critéres.

d'origine de la procédure d'agrément
restent intangibles.

Le champ s Vagrément
L'association qui demande 'agrément

doit tout d"abord répondre & fa condition

posée 4 |"article L. 21141 du Code de la
santé publique, supposant «une activité
dans fe domaine de ia qualité de Iz santé
et de lg prise en charge des malades».

Ainst une association se bornant & une |
simple activité de vuigarisation, une asso- |
giation menant une actign d'animation |
socioculturelle dont la santé n'est pas |

une dimension significative de 'activité,

une association centrée sur 'accompa-

gnement de patients dans leurs loisirs,

0u Une association prestataire de services

ne peut pas &tre agrése. Les associations |
d'accompagnement des malades en fin |
de vie méritent une remarque particufiére
quand mourlr dans la dignité dans les ins-

titutions hospiialigras est un droit incon-

testable défendu sur tout le territoive et ¢
sans discrimination. L'agrément n'est pas |
accordé s'il ne s'agit que d'accompagner :

les patients.

de 'as

La représenistiviig

Aux termes de 'article R. 1114-3, «/a repré-
sentativité de I'asséeiation est attestée par
un nombre suffisant de membres cotisant
individuellement, et égard au public augquel
s'adresse association et au cadre territorial
de son activité. A défaut, 'association est
regardée comme représentative si elle justifle
d'une large audience auprés des personnes
qu'elle entend représentar ou défendre.» ||
n'est pas possible d‘apprécier de la méme

* fagon une association & vocation large st

une association en chaige de a défense
des patients atteints d’une maladie rare.

& fong “‘mz‘*a‘iemerﬂ démooraiigus
polation
La commissxon nationale est done tenue de

" vérifier le caractdre démocratiqua du.fonc-

tionnement de I'association et doit vérifier
que ies statuts sont blen competibles avec
ce fonctionnement démocratiquea. Ainsi

I'agrément ne pourra &tre délfivré a une

association dont les conditions sont restric-
tives, sans lien évident avec |'ohiet social,
ou qui concentre toutes les compétences
au sein du bureau en limitant [es préroga-
tives de I'assemblée générale.

La condition de transparence

de ja gastlon

Il s’agit presque toujours de transpa-
rence financiére. Confrontée en 2016 &
des actions’jutidictionnelles en cours, la
commission n'a pas pu, en I'absence de

toute certitude, refuser le renouvellement !
de I'agrément, mais elle s'est accordé le
droit d’un réexamen dans le-délai d'un !
arn, réexamean pouvant le cas &chéant
débouchet sur une procédure de retrait

d'agrément.

La condition d'indépendanses

La condition d'indépendance est posée

lorsque les professionnets de santé sont
également représentants des usagersou
gue I'association ng peut fonctionner gue
grice aux moyens administratifs, matériels -
ou financiers mis a disposition par cat éta- -
blissement. Lorsqu’une association regoit
des firancements d'un organisme ptivé a |
but ucratif, notamment un laboratoire, ia *
CNA vérifie gu'il ne s'aglt pas de la pro- -
motion d'une thérapeutique pour lagueilele

financeur détient une part prépondéranta,

La présence, gu sein des instances diri- ¢

geantes de personnes susceptibles d'avoir
dPQ l!ens d mt@{m‘ avec un nrﬁnn;qme nr|\n=

Ligal

" méme g'il n'est pas directement finance,
" gonduit 4 écarter la demande d'agrément.

1n mgrémernt de portée nationale
ou régienale

L'agrément national est délivré aux asso-
ciations qui justifient soit d'au moins cing
milie membres cotisants soit de membres
repartls SUF au moins quatre régions, dont
aucune ne représents plus de 50 % du
nombre total de ses membres. A défaut

I'association peut bénéficler d'un agrément; .

régionai.

Lss renouve 'Ea dagrément

Le renouvellement n'est pas un droit
acguis, Ja commission vérifie & I'occasion
du renouveliement si les cbservations gui
avaient pu &ire émisés lors de I'agrémient
ont bien éié respectées au.cours des cing
années. Le renouvellement de t'agrément
de plusieurs associations a été refusé
lorsque leur activité a &té exercée sans
aucune dimension de défense coilective des
droits ou de représentation des patients.
En région, les demandes d'agrément somt
déposées auprés des ARS; dont les ana-
iyses sont précieuses pour les membres

-.va'

" de la CNA lors de leur rapport en séance.

- Aujourd’hui’ fa CNA et son, secrétariat
peyvent &tre considérds comme un obser-

vatoire de |a vie des associations agréées,
Mzis avec 156 associations nationales
et 400 associations régionales agréées,
les besoins sont loin d*&tre couverts, ne
seraitce que pourles 3000 établissements

d'hospitalisation. Il est difficile d'apprécier |
{a juste répartition des représentants sur |
t'ensemble du territoire, et ce d'autant |

qu'il existe des champs, tels que les
pathologies VIH ou les maladies rares,

qui sont défendus par plusfeurs associa- |

tions. L'évalution de la pratique médicale,

la chronicisation des maladies et le virage |
ambulatoire vont créer des situations nou-

velles. Les modalités de représeniation
des résidents en lorg s&jour, personnes
agées ou patients atteints da troubles
mentaux, reste une question entidre avec
des réponses peu satisfaisantes, ¥







