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Introduction

Le présent rapport de la Conférence Régionale de Santé (CRS) du Nord Pas-de-Calais
intervient en application de l'article L. 1411-12 du code la santé publique, lequel retient que
la CRS «procede (...) a I'évaluation des conditions dans lesquelles sont appliqués et
respectés les droits des personnes malades et des usagers du systeme de santé. Cette
évaluation fait I'objet d’'un rapport spécifiqgue qui est transmis a la Conférence nationale de
santé ».

Pour la seconde fois, la formation spécialisée « Droits des usagers » de la CRS, installée le
18 décembre 2006, est en charge de la production de ce rapport.

Le rapport spécifique relatif au respect des droits des usagers est établi selon le modele fixé
par 'arrété du Ministre de la Santé et des Solidarités du 10 juillet 2006". Une circulaire du
Ministre de la Santé et des Solidarités datée du méme jour précise les modalités
d’élaboration du rapport?.

S’agissant du rapport portant sur I'exercice 2006, la formation spécialisée « Droits des
usagers » avait suivi les propositions de la circulaire précitée, a savoir traiter des trois
themes suivants :

- l'accés a l'information et au dossier médical (article L.1111-7 du CSP - acceés par la
personne aux informations concernant sa santé) ;

- l'application de la loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie
au travers de la prise en compte de la volonté de la personne (directives anticipées,
personne de confiance) et de la mise en ceuvre de la procédure collégiale
(information sur les droits, dispositif de mise en ceuvre, etc.) ;

- l'expression collective des droits des usagers et des personnes malades
(représentation et participation des usagers dans les instances hospitalieres ou de
santé publique, débats publics sur la santé, etc.).

Le rapport 2006 a permis de donner un premier éclai  rage sur le respect des droits des
usagers dans la région Nord-Pas de Calais.

Le constat peut étre fait d’'une portée pédagogique du rapport 2006 :
- un rapport valorisé par les représentants des usage rs

Des éléments du rapport ont été fructueux pour un certain nombre de représentants
des usagers, qui ont découvert diverses dispositions relatives a la représentation des
usagers (notamment le dispositif d’agrément des associations représentant les
usagers dans les instances hospitalieres ou de santé publique). Il a également pu
étre un support d’actions au sein de la commission des relations avec les usagers et
de la qualité de la prise en charge (CRUQ), instituée au sein de chaque
établissement de sante.

! Arrété du 10 juillet 2006 relatif au modéle du rapport spécifique de la CRS sur le respect des droits des usagers du systéme
de santé-Journal Officiel du 3 Aolt 2006

2 Circulaire NDGS/SD1B/2006/355 du 10 juillet 2006 relative au rapport spécifique de la CRS sur le respect des droits des
usagers
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- un rapport valorisé par les établissements de santé

Le Centre Hospitalier de Valenciennes a mené une réflexion particuliére eu égard au
rapport 2006 de la CRS. Preuve en est un tableau comparatif transmis par
I'établissement entre ses actions en termes de droits des usagers, les autres
établissements de santé et les propositions de la CRS. Il constitue un véritable outil
de travail dans ce cadre.

Le présent rapport prend en considération cet aspect de transmission d'informations
relatives aux droits des usagers a destination, notamment, des représentants des usagers,
établissements et professionnels de santé, établissements d’hébergement pour personnes
agées dépendantes (EHPAD), réseaux de santé. Des liens vers certains documents ou outils
de réflexion seront insérés. Ce deuxiéme rapport a ainsi vocation a constituer un véritable
outil pédagogique.

Le rapport 2007 est structuré comme suit. Une premiere partie présente le contexte et la
méthodologie de I'étude. Les parties suivantes sont construites autour des recommandations
émises lors du précédent rapport, a savoir : le suivi des recommandations d’ordre général
sur les droits des usagers ; celui afférent aux droits individuels de la personne dont l'acces a
l'information et au dossier médical ainsi que le droit des malades en fin de vie ; enfin, le suivi
des recommandations concernant I'expression collective des droits des usagers du systéme
de santé.

Le rapport s’achéve sur les réflexions et les recommandations de la Conférence Régionale
de Santé et de son Président, Monsieur Michel Autés.
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Il : Contexte et méthodologie d’élaboration du rapp  ort

1. Une définition préalable : « 'usager du systéeme de santé »

L’exploitation des questionnaires et des entretiens (principaux outils utilisés par la formation
spécialisée pour I'élaboration du rapport) a montré que différents acteurs concernés par la
problématique n’étaient pas au clair avec la notion d’'usager. Qu’entend-on par usager du
systeme de santé ?

Le terme « usager » a été retenu dans la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades
et a la qualité du systeme de santé pour les dispositions concernant la participation des
associations au systéeme de santé.

La notion d’ « usager » est floue et variable. Elle doit étre comprise dans des dimensions
historiques, sociologiques et politiques.

L'usager se définit dans le droit d’'usage du service public. En France, dans le champ de la
santé, les secteurs privés et publics ne sont pas clairement dissociés au sens ou les
professionnels libéraux et les établissements privés bénéficient d’'un financement qui releve
de la solidarité collective. Ainsi, les usagers du systeme de santé sont définis dans le rapport
d’'usage du systeme de soins. Selon une perspective diachronique, I'hdpital a accueilli quatre
types d’'usagers qui coexistent aujourd’hui : le pauvre, le malade, I'assuré social et enfin ces
derniéres années le malade citoyen avec des droits et des devoirs [FX SCHWEYER ; 2000]°.

L’'usager dans le cadre de systeme de santé peut étre a la fois un malade actuel ou potentiel
[FERRAND ; 2001]%, un patient, un citoyen, un consommateur, un proche ou encore une
personne de confiance.

Autrement dit, aujourd’hui, l'identité de l'usager ne se réduit plus a celle du malade , mais
s'élargit relativement & ses rapports avec le systeme de soins et les politiques de santé. Il
n'est plus seulement un administré mais un acteur du systéme de santé.

Quelques-uns des professionnels de santé auditionnés pour I'élaboration du présent rapport
ont semblé étonnés a I'égard de la notion d’'usager, déclarant, dans le cadre de leur activité,
étre face a des patients et non pas a des usagers.

% Schweyer FX, « Genése et dimensions des usagers de I'hdpital public », in Les usagers du systéme de soins, Edition ENSP,
2000.

“Ferrand A, La place des usagers dans le systéme de soins, in : Agence régionale de I'hospitalisation de Rhéne-Alpes, forum
du 27 septembre 2001.

Rapport 2007 de la CRS Nord Pas-de-Calais relatifespect des droits des personnes malades etsdgens du systéme de santé 5
Adopté en Conférence pléniére du 4/12/2008




2. La problématigue

Alors que les droits individuels et collectifs des usagers du systéeme de soins sont clairement
présents dans la législation francaise, principalement dans les lois du 4 mars 2002°, du 9
ao(t 2004° et du 22 avril 2005’, la question de leurs mises en application effectives se pose.

Au travers de larticle L. 1411-12 du code de santé publique, la CRS se voit confier la
mission de I'évaluation de l'application et du respect des droits des personnes malades et
des usagers du systeme de santé.

Le rapport de la Conférence pour 2006 dresse un pre  mier état des lieux dans la région
Nord-Pas-de-Calais. Il a mis en évidence une importante hétérogénéité d ans la
connaissance et I'exercice du droit des usagers, au  ssi bien chez les professionnels
que chez les représentants d’usagers. Le rapport 2007 s’appuie sur ces premiers
résultats et propositions.

D'une part, il s'agit dapprécier le suivi des prem ieres recommandations et
préconisations. Autrement dit, I'objectif a été de valoriser le rapport 2006 et d’en évaluer la
portée (limites tenant & des questionnaires différents d’'une année sur l'autre, du peu de
temps d’appropriation du rapport pour les personnes et les structures sondées).

D'autre part, il a été retenu dexplorer les condit ions effectives de diffusion et
d’'application du droit des usagers, notamment au re gard des moyens mis a la
disposition de leurs représentants  (accompagnement, formation, moyens matériels...).

® Loi n2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé (Journal Officiel du 5 mars
2002)

® Loi n2004-806 du 9 ao(it 2004 relative & la politi que de santé publique (Journal Officiel du 11 aolt 2004)

7 Loi n2004-406 du 22 avril 2005 relative aux droit s des malades et & la fin de vie (Journal officiel du 23 avril 2005)
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3. Rappel des recommandations émises par la Confére  nce Régionale de Ranté
dans son rapport 2006 relatif au respect des droits des personnes malades et
des usagers du systeme de santé

De facon globale :

Faire face aux déficits d'information de l'usager du systéme de santé, mais
également du professionnel de santé (en particulier le professionnel exergant en
milieu libéral), sur la Iégislation et la réglementation applicables en matiére de droits
des usagers. Le professionnel isolé doit mener un travail individuel de recherche.
N’'est-il pas possible de mettre en place un circuit d'information ?, une information
descendante vers les professionnels ?...

Agir en faveur de la formation :
o Formation du personnel des établissements acteurs du systeme de santé aux
droits des usagers du systéme de santé,
o Formation a l'information des professionnels de santé,
o Formation des représentants des usagers.

Conduire des campagnes d’'information ciblées, en matiére de droit des usagers, et
adaptées a tous en lien avec les associations d'usagers et les établissements de
santé.

Développer l'information relative aux droits des usagers du systeme de santé, en
particulier dans les livrets d’accueil remis aux patients lors de leur admission et
mettre a disposition des usagers de la médecine libérale un support d'information.

Recueillir I'expérience des patients hospitalisés sur I'application et le respect des
droits des usagers.

Donner aux Conférences Régionales de Santé les moyens (financiers, matériels et
de temps) de mener de fagon satisfaisante I'évaluation des conditions dans
lesquelles sont respectés les droits des usagers du systeme de santé. La CRS invite
I'échelon national a opter pour un retour du rapport spécifique relatif a 'année n-1 en
fin de second trimestre de I'année n , afin de pouvoir disposer de I'ensemble des
sources majeures d’informations telles que la synthese réalisée des rapports de CRU
par 'Agence Régionale de I'Hospitalisation.

Plus spécifiguement aux thématiques étudiées :

Acces a l'information et au dossier médical

0 Mettre en place et diffuser un formulaire type pour les demandes d’accés au
dossier médical notamment pour la médecine libérale.

o Envisager la conception et la diffusion d'un support commun aux différents
dossiers médicaux, compte tenu de la diversité des formes des dossiers.

o Faciliter la consultation sur place du dossier médical et respecter les délais de
réponse aux demandes d'accés a ce dossier.
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Application de la loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin

de vie

(0]

Inciter les établissements a développer et mettre en ceuvre des procédures
relatives a la fin de vie (Directives anticipées, personne de confiance, mise en
ceuvre de la procédure collégiale).

Inviter les établissements a insérer, dans le livret d’accueil, une information
précise sur les droits des malades et la fin de vie.

Expression collective des droits des usagers du sys teme de santé

(0]

(0]

Agir en faveur de la coordination des associations d’'usagers.

Insister sur la nécessité que I'ensemble des décrets relatifs & la représentation
des usagers paraissent, en particulier le statut de représentant qui permettrait
aux personnes actives de bénéficier d’'un congé de représentation et élargirait
le nombre de représentants potentiels, d'autant que ce statut ouvre droit a
défraiement.

Développer la représentation en milieu libéral.

Donner des moyens aux associations mais également aux instances
hospitaliéres ou de santé publique qui permettraient une participation accrue
de l'usager (remboursement de frais notamment).

Evaluer la mise en place et le fonctionnement de la commission des relations
avec les usagers et de la qualité de la prise en charge.

Concevoir et diffuser un modéle de rapport annuel d’activité de commission
des relations avec les usagers et de la qualité de la prise en charge.

Instaurer une nouvelle période transitoire permettant la désignation de
membres d'associations non agréées et la mise en ceuvre effective du
dispositif d’agrément des associations représentant les usagers dans les
instances hospitalieres ou de santé publique.

Les membres de la Conférence avaient approuvé les recommandations mises en avant par
la formation spécialisée lors de l'assemblée pléniere du 27 juin 2007 et ajouté les
préconisations suivantes :

Procéder a la désignation effective de la personne a saisir en cas de litige concernant
une demande d'accés au dossier médical (mécanisme prévu par loi du 4 mars 2002
relative aux droits des malades et a la qualité de systeme de santé) ;

S’appuyer davantage sur la promotion et le développement des comités d'éthique
dans les établissements de santé permettant de faire avancer les établissements
dans la réflexion éthique sur les droits de l'usager ;

Inciter les établissements de santé, quels que soient leurs statuts, a associer
davantage les représentants d’usagers dans leurs instances.
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Par ailleurs, quelques unes des observations majeures émises lors des débats avaient été
mises en avant :

La loi du 4 mars 2002 consacre aux usagers des droits mais également des devoirs ;

- Il parait opportun de concevoir et diffuser auprés des établissements de santé des
formulaires type permettant d’'uniformiser linformation et faciliter I'expression des
malades (demande d'accés au dossier médical, désignation de la personne de
confiance, formulation de directives anticipées,...) ;

- Concernant la recommandation « Agir en faveur de la coordination des associations
d'usagers. », les représentants de ces derniéres estiment aussi que les moyens de
fonctionner doivent également étre donnés aux associations elles-mémes ;

- Dés lors que le patient dispose d'un droit d’accés aux informations et documents
concernant sa santé, il est important qu’il soit en mesure de les comprendre, et qu’'un
effort soit fait sur leur lisibilité (explications des termes techniques, etc.).
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4. Méthodologie d’élaboration du rapport 2007

Afin de répondre au mieux aux orientations qu’elle s'est fixées, la formation
spécialisée « Droits des usagers » a souhaité mener sa mission d'évaluation du
respect des droits des usagers du systeme de santé a partir de plusieurs approches :

- Solliciter par le biais de questionnaires
- Les établissements de santé, tous statuts confondus ;
- Des représentants des usagers ;
- Les EHPAD;
- Lesréseaux de santé ;
- Les principales fédérations hospitaliéres (FHF, FHP, FEHAP ®).

- Auditionner les principales institutions concernées par la thématique « droits des
usagers » :
- L’Agence Régionale de I'Hospitalisation (ARH) ;
- Le Collectif Inter associatif Sur la Santé (CISS) du Nord Pas-de-Calais® ;
- Le Colronité de Liaison InterOrdre Régional de Santé du Nord-Pas-de-Calais (CLIORS
59/627) ;
- L’Union Régionale des Caisses d’Assurance Maladie (URCAM) ;
- L’Union Régionale des Médecins Exercant a titre Libéral (URMEL).

- Exploiter différents outils d'informations mis a di sposition

- Enquéte relative a la mise en place et au fonctionnement des CRU dans les
établissements de santé - résultats nationaux et de la région Nord Pas-de-Calais
(DHOS/ARH, juillet 2008) ;

- Etude « Les droits de I'usager du systeme de santé dans les résultats de certification
(version 2) des établissements de santé de la région Nord Pas-de-Calais - résultats
antérieurs au 1* janvier 2008 » (DRASS, mai 2008) ;

- Guide méthodologique « Elaborer et diffuser le livret d’accueil des personnes
hospitalisées : recommandations et propositions » (Ministere de la santé, de la
jeunesse, des sports et de la vie associative - Direction de I'Hospitalisation et de
I'Organisation des Soins (DHOS), mai 2008) ;

- Guide méthodologique « Rédiger le rapport annuel de la CRU : recommandations et
modele type » (Ministere de la santé, de la jeunesse, des sports et de la vie
associative - DHOS, mai 2008) ;

- Guide méthodologique « Elaboration d’un document écrit d'information a l'intention
des patients et des usagers du systeme de santé » (Haute Autorité de Santé (HAS),
juin 2008) ;

- «Les associations d'usagers dans les concertations régionales de santé » (Anne
Dassonville, sociologue, 2006, sur commande la DRASS) ;

-« L'information et la communication d’'un systeme de santé régional destinées a la
population », Observatoire Régional de la Santé Nord-Pas-de-Calais, 2005, sur
commande du Conseil Régional) ;

- Rapport 2006 - 2007 de la Commission nationale des accidents médicaux (CNAM),
remis au Parlement et au Gouvernement

8 Fédération Hospitaliére de France, Fédération de I'Hospitalisation Privée, Fédération des Etablissements Hospitaliers et
d’Aide a la Personne privés non lucratifs

® Constitué le 15 novembre 2007

1 Comité mis en place le 10/01/2008. Sont membres du CLIORS : les Conseils Régionaux des Ordres des médecins,
pharmaciens, chirurgiens-dentistes, masseurs kinésithérapeutes, pédicures podologues et le Conseil Interrégional et
Départemental du Nord des sages-femmes
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4.1. L'exploitation de différents questionnaires

Dans un premier temps, deux questionnaires ont été concus a destination des
établissements de santé et des représentants des usagers.

Dans un second temps, la formation spécialisée a souhaité élargir I'enquéte aux EHPAD et
réseaux de santé de la région ainsi qu’aux fédérations hospitaliéres que sont la FHF, la FHP
et la FEHAP.

Les questionnaires proposaient des questions «fermées » ainsi que des questions
« ouvertes », fortement appréciées par les représentants des usagers et offrant la possibilité
aux enquétés de s’exprimer librement sur les droits des personnes malades et usagers du
systeme de santé, I'application et le respect de ces droits ainsi que sur les différentes
thématiques retenues.

4.1.1. Les questionnaires a destination des établissements de santé™*

Un premier questionnaire a été élaboré a partir des recommandations émises par la
CRS dans le cadre du rapport 2006 . Le guestionnaire avait pour objectif de mesurer
impact du rapport sur des points précis relatifs aux droits des usagers (formation du
personnel et des représentants des usagers relativement aux droits, campagne
d’informations en matiere de droits des usagers, modalités d’acces au dossier médical, mise
en ceuvre d'actions et/ou procédures relatives aux droits des malades et a la fin de vie,
moyens mis a disposition des représentants des usagers pour I'exercice de leurs missions,
modalités d’association des représentants des usagers a la politique de I'établissement en
ce qui concerne les droits des malades et la qualité de I'accueil et de la prise en charge,
etc.). Cette volonté était ambitieuse en ce sens que les é  tablissements ont eu peu de
temps pour appréhender et prendre en considération les préconisations de la CRS.
Par ailleurs, alors gu'il avait été choisi de quest ionner les établissements sur les
pratiques « Avant / Aprés le rapport 2006 de la CRS  » en vue de mesurer la portée du
premier rapport, de nombreuses réponses incomplétes ont rendu irréalisable
I'opération souhaitée

Le taux de réponse des établissements est de 41% (soit 57 répondants sur 139
établissements sondés). La répartition par type d'établissements ayant répondu est la
suivante :

-42% sont des établissements publics

-32% sont des établissements privés

-25% sont des établissements participant au service public hospitalier (PSPH)

Un second questionnaire concernant la mise en place de s maisons des usagers * a été
adressé par messagerie électronique aux établissements de santé. 27% d’entre eux ont
répondu (soit 37 sur 139 établissements).

4.1.2. Le questionnaire destiné aux représentants des usagers

Une liste de représentants des usagers siégeant dans diverses instances de la région Nord
Pas-de-Calais a été établie en croisant les identités des représentants des usagers
déclarées par les associations agréées au sein de la région et celles déclarées par les
établissements de santé.

! Source des coordonnées : DRASS
12 Circulaire DHOS/E1 n° 2006-550 du 28 décembre 2006 relative & la mise en place de maisons des usagers au sein des
établissements de santé
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Ainsi, 135 représentants des usagers ont pu recevoir un questionnaire, transmis par voie
postale et accompagné d'une enveloppe affranchie afin de favoriser la réponse des
personnes sondées.

Le taux de réponse des représentants des usagers atteint 56%. Il est & préciser que les
représentants devaient renseigner un questionnaire pour chaque siége occupé dans les
instances hospitalieres ou de santé publique. L'analyse repose ainsi sur 83 siéges occupés
(conseil d’administration d’'un établissement public de santé, CRU, CRS, etc.). Cette
investigation a permis de dresser un portrait de ces représentants des usagers.

4.1.3. Le questionnaire adressé aux EHPAD"®

34 % des EHPAD sollicités (soit 109 sur 322 EHPAD) ont bien voulu répondre au
guestionnaire adressé. Ce dernier contenait différents items relatifs aux droits des usagers
(le conseil de vie sociale, le role du représentant des résidents en EHPAD, l'information des
résidents et des familles sur les droits de la personne accueillie, la prise en charge de la
personne en fin de vie, etc.).

4.1.4. Le questionnaire aux réseaux de santé™

Compte tenu de l'objet du réseau de santé et du fait que celui-ci est constitué de
représentants des usagers®™, les réseaux de santé de la région Nord Pas-de-Calais se sont
vu interrogés par la Conférence. Le taux de réponse des réseaux est de 27%, correspondant
a la participation de 13 réseaux sur 48.

Compte tenu de la méconnaissance relative qu'ont les usagers et professionnels des
réseaux existant en région Nord Pas-de-Calais, la liste de ceux-ci figure en annexe 1 du
rapport.

4.1.5. Le questionnaire en direction des fédérations hospitaliéres

Les délégations régionales des trois principales fédérations hospitalieres (FHF, FHP,
FEHAP) ont été destinataires de demandes d’informations, de par leur fonction d’information
et de représentation des membres adhérents.

Seule la délégation Nord Pas-de-Calais de la FHF a retourné le questionnaire.

Les différents pourcentages précisés ci-apres sont établis sur la base des réponses
enregistrées par la Conférence. Il est important de prendre acte du fait que les
pourcentages contenus dans le corps du texte corres pondent au pourcentage des
seules structures ayant répondu. La mention « X % des établissements ont mis en
place ... » doit étre comprise comme « X % des établissements ayant répondu__ ont mis
en place ... ».

'3 Source des coordonnées : Directions Départementales des Affaires Sanitaires et Sociales du Nord et du Pas-de-Calais
 Source des coordonnées : URCAM

!5 Article L. 6321-1 du code de la santé publique : « Les réseaux de santé ont pour objet de favoriser I'accés aux soins, la
coordination, la continuité ou I'interdisciplinarité des prises en charge sanitaires ...lls sont constitués entre les professionnels de
santé libéraux, les médecins du travail, des établissements de santé, des centres de santé, des institutions sociales ou
médicales-sociales et des organisations a vocation sanitaire ou sociale, ainsi qu'avec des représentants des usagers ».
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4.2. L’'organisation de sessions d’entretien avec ce  rtaines institutions

Dans le cadre des objectifs fixés par la formation spécialisée, des auditions avec les
institutions fortement concernées par les droits des usagers ont été organisées. L’ensemble
des membres de la formation spécialisée était convié a prendre part aux entretiens.

Les différentes sessions se sont déroulées comme suit :
Audition des acteurs de la politique régionale de santé, a savoir :

o ARH Nord Pas-de-Calais®®, représentée par Monsieur Bernard DELAETER,
Secrétaire Général, et Monsieur le Docteur Christian LAHOUTE, Médecin
Inspecteur Régional (date de I'entretien : 13 mai 2008) ;

o URMEL Nord Pas-de-Calais®’, représentée par Monsieur le Docteur Jean-
Marc REHBY, Président, et Monsieur le Docteur Jean COLSON, Secrétaire
Général (date de I'entretien : 15 mai 2008) ;

0 URCAM Nord Pas-de-Calais'®, représentée par Monsieur Mohammed
ABDELATIF, Président (date de I'entretien : 7 avril 2008).

Audition de deux nouveaux acteurs régionaux investissant le champ de la santé et
particulierement les droits des usagers :

o Le CISS Nord Pas-de-Calais, représenté notamment par Monsieur Pierre-
Marie LEBRUN, Président du Collectif (date de I'entretien : 25 avril 2008) ;

0 Le CLIORS Nord Pas-de-Calais®’, représenté par un membre de chacun des
Ordres suivants : médecins, pharmaciens, chirurgiens-dentistes, masseurs-
kinésithérapeutes, pédicures-podologues et sages-femmes (date de
I'entretien : 29 mai 2008).

'8 Animation de la politique régionale autour des usagers, désignation par le directeur de I'ARH des représentants des usagers
siégeant dans les CRU (article R. 1112-83 du code de la santé publique), mission d’élaboration d’'une synthése des rapports
annuels de CRU (article L. 1112-3 du code de la santé publique), etc.

7 Article L. 4134-4 du code de la santé publique : « Les unions contribuent & 'amélioration de la gestion du systéme de santé et
a la promotion de la qualité des soins. Elles participent notamment aux actions suivantes : (...) f) Information et formation des
médecins et des usagers ».

18 Attentes de la formation spécialisée : obtenir de 'URCAM une vision régionale de la politique menée par I'Assurance Maladie
eu égard aux droits et relations avec les usagers du systeme de santé. Article L162-1-11 du code de la sécurité sociale : « Les
organismes gestionnaires des régimes obligatoires de base de I'assurance maladie assurent, par tous moyens adaptés, une
mission générale d'information des assurés sociaux, en vue notamment de faciliter I'accés aux soins et & la protection sociale et
de leur permettre de connaitre les conditions dans lesquelles les actes de prévention, de diagnostic ou de soins gu'ils regoivent
sont pris en charge... ».

19 Objectifs du CISS en matiére d'information des usagers du systéme de santé sur leurs droits, de formation des représentants
des usagers afin de les aider a jouer un réle actif dans les instances ou ils siegent, d'observation des transformations du
systéeme de santé, analyse des points posant probleme et définition de stratégies communes pour obtenir des améliorations
dans l'accueil et la prise en charge des personnes, interlocuteur privilégié et représentatif des usagers du systeme de santé,
etc.

http://www.leciss.org/le-ciss/presentation.html

% prérogatives de I'Ordre : 1/ représentation de la profession : en justice, auprés des pouvoirs publics, en France et &
I’étranger ; 2/ compétence administrative : contréle de I'accés a la profession par la gestion du tableau de I'Ordre (article L.
4111-1 du code de la santé publique) ; 3/ compétence réglementaire (article L. 4121-2 du code de la santé publique) : d'une
part, préparer et proposer, dans un Code, un ensemble cohérent de régles et devoirs incombant a chaque professionnel dans
son exercice et qui concernent ses relations avec les patients, avec ses confréres et avec les autres membres des professions
de santé. D'autre part, veiller a leur respect loyal et confraternel par tous. 4/ compétence juridictionnelle : Pour veiller au
maintien des principes et régles édictées par le Code de Déontologie (article L. 4121-2 du code de la santé publique), I'Ordre
dispose d’'un pouvoir disciplinaire sur ses membres a travers des juridictions dont les régles de fonctionnement sont fixées par
le code de la santé publique.
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Préalablement a la tenue des auditions, un guide d’entretien spécifique a chaque institution a
été élaboré. Chaque guide d’entretien était constitué des quatre parties suivantes : droits des
usagers d’'un point de vue global, accés a l'information et au dossier médical, application de
la loi de 2005 relative & la fin de vie, représentation des usagers dans les instances.

Les membres de la formation déplorent les difficultés rencontrées lors de la conduite des
auditions et les nombreux écarts tenus a l'égard du sujet (non respect des guides
d’entretien ; dérives liées notamment a la pluralité des mandats de la formation spécialisée).

L'idée de nommer un modérateur dans les futures auditions est évoquée.

Rapport 2007 de la CRS Nord Pas-de-Calais relatifespect des droits des personnes malades etsdgens du systéme de santé 14
Adopté en Conférence pléniére du 4/12/2008



5. Présentation de la formation spécialisée

La composition de la formation spécialisée « Droits des usagers » figure en annexe 2. Elle
est révélatrice d'une mobilisation particuliere des représentants des usagers (collége 2).

Composition de la Formation
spécialisée "Droits des usagers"

H College 1
m College 2
m College 3
W Collepe 4
W College 5

m College €

Le respect des droits des usagers étant « |'affaire de tous », la Conférence Régionale
de Santé rappelle ici I'importance