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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 « procède (…) à l’évaluation des conditions dans lesquelles sont appliqués et 
respectés les droits des personnes malades et des usagers du système de santé. Cette 
évaluation fait l’objet d’un rapport spécifique qui est transmis à 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 modèle fixé 
par l’arrêté du Ministre de la Santé et des Solidarités du 10 juillet 20061. Une circulaire du 
Ministre de la Santé et des Solidarités datée du même jour précise les modalités 
d’élaboration du rapport2. 
 
S’agissant du rapport portant sur l’exercice 2006, la formation spécialisée « Droits des 
usagers » avait suivi les propositions de la circulaire précitée, à savoir traiter des trois 
thèmes suivants :  
 

- l’accès à l’information et au dossier médical (article L.1111-7 du CSP - accès par la 
personne aux informations concernant sa santé) ; 

- l’application de la loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à 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 œuvre de la procédure collégiale 
(information sur les droits, dispositif de mise en œuvre, etc.) ; 

- l’expression collective des droits des usagers et des personnes malades 
(représentation et participation des usagers dans les instances hospitalières 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 être 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 à la représentation des 
usagers (notamment le dispositif d’agrément des associations représentant les 
usagers dans les instances hospitalières ou de santé publique). Il a également pu 
être 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 santé. 
 

 
 
 

                                                 
1 Arrêté du 10 juillet 2006 relatif au modèle du rapport spécifique de la CRS sur le respect des droits des usagers du système 
de santé-Journal Officiel du 3 Août 2006 
2 Circulaire n°DGS/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 particulière eu égard au 
rapport 2006 de la CRS. Preuve en est un tableau comparatif transmis par 
l’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 à destination, notamment, des représentants des usagers, 
établissements et professionnels de santé, établissements d’hébergement pour personnes 
âgées dépendantes (EHPAD), réseaux de santé. Des liens vers certains documents ou outils 
de réflexion seront insérés. Ce deuxième rapport a ainsi vocation à constituer un véritable 
outil pédagogique. 
 
Le rapport 2007 est structuré comme suit. Une première partie présente le contexte et la 
méthodologie de l’étude. Les parties suivantes sont construites autour des recommandations 
émises lors du précédent rapport, à savoir : le suivi des recommandations d’ordre général 
sur les droits des usagers ; celui afférent aux droits individuels de la personne dont l’accès à 
l’information et au dossier médical ainsi que le droit des malades en fin de vie ; enfin, le suivi 
des recommandations concernant l’expression collective des droits des usagers du système 
de santé.  
 
Le rapport s’achève sur les réflexions et les recommandations de la Conférence Régionale 
de Santé et de son Président, Monsieur Michel Autès. 
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II : Contexte et méthodologie d’élaboration du rapp ort 
 
1. Une définition préalable : « l’usager du système  de santé »  
 
L’exploitation des questionnaires et des entretiens (principaux outils utilisés par la formation 
spécialisée pour l’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 
système de santé ? 
 
Le terme « usager » a été retenu dans la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades 
et à la qualité du système de santé pour les dispositions concernant la participation des 
associations au système de santé. 
 
La notion d’ « usager » est floue et variable. Elle doit être 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 où les 
professionnels libéraux et les établissements privés bénéficient d’un financement qui relève 
de la solidarité collective. Ainsi, les usagers du système de santé sont définis dans le rapport 
d’usage du système de soins. Selon une perspective diachronique, l’hôpital a accueilli quatre 
types d’usagers qui coexistent aujourd’hui : le pauvre, le malade, l’assuré social et enfin ces 
dernières années le malade citoyen avec des droits et des devoirs [FX SCHWEYER ; 2000]3. 
 
L’usager dans le cadre de système de santé peut être à la fois un malade actuel ou potentiel 
[FERRAND ; 2001]4, 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 à celle du malade , mais 
s’élargit relativement à ses rapports avec le système de soins et les politiques de santé. Il 
n’est plus seulement un administré mais un acteur du système de santé. 
 
Quelques-uns des professionnels de santé  auditionnés pour l’élaboration du présent rapport 
ont semblé étonnés à l’égard de la notion d’usager, déclarant, dans le cadre de leur activité, 
être face à des patients et non pas à des usagers. 
 
 
 

                                                 
3 Schweyer FX, « Genèse et dimensions des usagers de l’hôpital public », in Les usagers du système de soins, Edition ENSP, 
2000.  
4Ferrand A, La place des usagers dans le système de soins, in : Agence régionale de l’hospitalisation de Rhône-Alpes, forum 
du 27 septembre 2001. 
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2. La problématique  
 
Alors que les droits individuels et collectifs des usagers du système de soins sont clairement 
présents dans la législation française, principalement dans les lois du 4 mars 20025, du 9 
août 20046 et du 22 avril 20057, la question de leurs mises en application effectives se pose. 
 
Au travers de l’article L. 1411-12 du code de santé publique, la CRS se voit confier la 
mission de l’évaluation de l’application et du respect des droits des personnes malades et 
des usagers du système 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 l’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 d’apprécier le suivi des prem ières recommandations et 
préconisations. Autrement dit, l’objectif a été de valoriser le rapport 2006 et d’en évaluer la 
portée (limites tenant à 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 d’explorer les condit ions effectives de diffusion et 
d’application du droit des usagers, notamment au re gard des moyens mis à la 
disposition de leurs représentants  (accompagnement, formation, moyens matériels…). 
 
 

                                                 
5 Loi n°2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé (Journal Officiel du 5 mars 
2002) 
6 Loi n°2004-806 du 9 août 2004 relative à la politi que de santé publique (Journal Officiel du 11 août 2004) 
7 Loi n°2004-406 du 22 avril 2005 relative aux droit s des malades et à 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 système de santé  
 
 
De façon globale : 
 

·  Faire face aux déficits d’information de l’usager du système de santé, mais 
également du professionnel de santé (en particulier le professionnel exerçant en 
milieu libéral), sur la législation et la réglementation applicables en matière 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 système de santé aux 
droits des usagers du système de santé, 

o Formation à l’information des professionnels de santé, 
o Formation des représentants des usagers. 

 
·  Conduire des campagnes d’information ciblées, en matière de droit des usagers, et 

adaptées à tous en lien avec les associations d’usagers et les établissements de 
santé. 

 
·  Développer l’information relative aux droits des usagers du système de santé, en 

particulier dans les livrets d’accueil remis aux patients lors de leur admission et 
mettre à disposition des usagers de la médecine libérale un support d’information. 

 
·  Recueillir l’expérience des patients hospitalisés sur l’application et le respect des 

droits des usagers. 
 

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

 
 
Plus spécifiquement aux thématiques étudiées : 
 

·  Accès à l’information et au dossier médical 
 

o Mettre en place et diffuser un formulaire type pour les demandes d’accès 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’accès à ce dossier. 
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·  Application de la loi du 22 avril 2005 relative aux  droits des malades et à la fin 
de vie 

 
o Inciter les établissements à développer et mettre en œuvre des procédures 

relatives à la fin de vie (Directives anticipées, personne de confiance, mise en 
œuvre de la procédure collégiale). 

 
o Inviter les établissements à 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 tème de santé 
 

o Agir en faveur de la coordination des associations d’usagers. 
 
o Insister sur la nécessité que l’ensemble des décrets relatifs à 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 à 
défraiement. 

 
o Développer la représentation en milieu libéral. 

 
o Donner des moyens aux associations mais également aux instances 

hospitalières ou de santé publique qui permettraient une participation accrue 
de l’usager (remboursement de frais notamment). 

 
o 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. 
 

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

 
o Instaurer une nouvelle période transitoire permettant la désignation de 

membres d’associations non agréées et la mise en œuvre effective du 
dispositif d’agrément des associations représentant les usagers dans les 
instances hospitalières ou de santé publique. 

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

·  Procéder à la désignation effective de la personne à saisir en cas de litige concernant 
une demande d’accès au dossier médical (mécanisme prévu par loi du 4 mars 2002 
relative aux droits des malades et à la qualité de système 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, à 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 paraît opportun de concevoir et diffuser auprès des établissements de santé des 

formulaires type permettant d’uniformiser l’information et faciliter l’expression des 
malades (demande d’accès 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 dernières estiment aussi que les moyens de 
fonctionner doivent également être donnés aux associations elles-mêmes ; 

 
- Dès lors que le patient dispose d’un droit d’accès 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 système de santé à partir de plusieurs approches : 
 
- Solliciter par le biais de questionnaires  : 

- Les établissements de santé, tous statuts confondus ; 
- Des représentants des usagers ; 
- Les EHPAD ; 
- Les réseaux de santé ; 
- Les principales fédérations hospitalières (FHF, FHP,  FEHAP 8). 

 
- Auditionner les principales institutions concernées  par la thématique « droits des  

usagers »  : 
- L’Agence Régionale de l’Hospitalisation (ARH) ; 
- Le Collectif Inter associatif Sur la Santé (CISS) du Nord Pas-de-Calais9 ; 
- Le Comité de Liaison InterOrdre Régional de Santé du Nord-Pas-de-Calais (CLIORS 

59/6210) ; 
- L’Union Régionale des Caisses d’Assurance Maladie (URCAM) ; 
- L’Union Régionale des Médecins Exerçant à titre Libéral (URMEL). 

 
- Exploiter différents outils d’informations mis à di sposition  : 

- Enquête relative à 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 l’usager du système de santé dans les résultats de certification 
(version 2) des établissements de santé de la région Nord Pas-de-Calais - résultats 
antérieurs au 1er janvier 2008 » (DRASS, mai 2008) ; 

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

- Guide méthodologique « Rédiger le rapport annuel de la CRU : recommandations et 
modèle type » (Ministère 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 à l’intention 
des patients et des usagers du système 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 système de santé régional destinées à 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 Hospitalière de France, Fédération de l’Hospitalisation Privée, Fédération des Etablissements Hospitaliers et 
d’Aide à la Personne privés non lucratifs 
9 Constitué le 15 novembre 2007 
10 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 conçus à destination des 
établissements de santé et des représentants des usagers. 
 
Dans un second temps, la formation spécialisée a souhaité élargir l’enquête aux EHPAD et 
réseaux de santé de la région ainsi qu’aux fédérations hospitalières 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 enquêtés de s’exprimer librement sur les droits des personnes malades et usagers du 
système de santé, l’application et le respect de ces droits ainsi que sur les différentes 
thématiques retenues. 
 
 
4.1.1. Les questionnaires à destination des établissements de santé11 
 
Un premier questionnaire  a été élaboré à partir des recommandations émises par la 
CRS dans le cadre du rapport 2006 . Le questionnaire avait pour objectif de mesurer 
l’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 matière de droits des usagers, modalités d’accès au dossier médical, mise 
en œuvre d’actions et/ou procédures relatives aux droits des malades et à la fin de vie, 
moyens mis à disposition des représentants des usagers pour l’exercice de leurs missions, 
modalités d’association des représentants des usagers à la politique de l’établissement en 
ce qui concerne les droits des malades et la qualité de l’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 qu’il avait été choisi de quest ionner les établissements sur les 
pratiques « Avant / Après le rapport 2006 de la CRS  » en vue de mesurer la portée du 
premier rapport, de nombreuses réponses incomplètes  ont rendu irréalisable 
l’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 12 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. 
                                                 
11 Source des coordonnées : DRASS 
12 Circulaire DHOS/E1 no 2006-550 du 28 décembre 2006 relative à 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 à préciser que les 
représentants devaient renseigner un questionnaire pour chaque siège occupé dans les 
instances hospitalières ou de santé publique. L’analyse repose ainsi sur 83 sièges 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 EHPAD13 
 
34 % des EHPAD sollicités (soit 109 sur 322 EHPAD) ont bien voulu répondre au 
questionnaire adressé. Ce dernier contenait différents items relatifs aux droits des usagers 
(le conseil de vie sociale, le rôle 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 santé14  
 

Compte tenu de l’objet du réseau de santé et du fait que celui-ci est constitué de 
représentants des usagers15, 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 
à 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 hospitalières 
 
Les délégations régionales des trois principales fédérations hospitalières (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-après 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 être comprise comme « X % des établissements ayant répondu  ont mis 
en place …  ». 
 

                                                 
13 Source des coordonnées : Directions Départementales des Affaires Sanitaires et Sociales du Nord et du Pas-de-Calais 
14 Source des coordonnées : URCAM 
15 Article L. 6321-1 du code de la santé publique : « Les réseaux de santé ont pour objet de favoriser l’accès aux soins, la 
coordination, la continuité ou l’interdisciplinarité des prises en charge sanitaires …Ils 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 à 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 à prendre part aux entretiens. 
 
Les différentes sessions se sont déroulées comme suit : 
 

·  Audition des acteurs de la politique régionale de santé, à savoir : 
 

o ARH Nord Pas-de-Calais16, représentée par Monsieur Bernard DELAETER, 
Secrétaire Général, et Monsieur le Docteur Christian LAHOUTE, Médecin 
Inspecteur Régional (date de l’entretien : 13 mai 2008) ; 

 

o URMEL Nord Pas-de-Calais17, représentée par Monsieur le Docteur Jean-
Marc REHBY, Président, et Monsieur le Docteur Jean COLSON, Secrétaire 
Général (date de l’entretien : 15 mai 2008) ; 

 

o URCAM Nord Pas-de-Calais18, représentée par Monsieur Mohammed 
ABDELATIF, Président (date de l’entretien : 7 avril 2008). 

 
 

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

 
o Le CISS Nord Pas-de-Calais19, représenté notamment par Monsieur Pierre-

Marie LEBRUN, Président du Collectif (date de l’entretien : 25 avril 2008) ; 
 

o Le CLIORS Nord Pas-de-Calais20, représenté par un membre de chacun des 
Ordres suivants : médecins, pharmaciens, chirurgiens-dentistes, masseurs-
kinésithérapeutes, pédicures-podologues et sages-femmes (date de 
l’entretien : 29 mai 2008). 

 
 

                                                 
16 Animation de la politique régionale autour des usagers, désignation par le directeur de l’ARH des représentants des usagers 
siégeant dans les CRU (article R. 1112-83 du code de la santé publique), mission d’élaboration d’une synthèse des rapports 
annuels de CRU (article L. 1112-3 du code de la santé publique), etc. 
17 Article L. 4134-4 du code de la santé publique : « Les unions contribuent à l'amélioration de la gestion du système de santé et 
à 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 l’URCAM une vision régionale de la politique menée par l’Assurance Maladie 
eu égard aux droits et relations avec les usagers du système de santé. Article L162-1-11 du code de la sécurité sociale : « Les 
organismes gestionnaires des régimes obligatoires de base de l'assurance maladie assurent, par tous moyens adaptés, une 
mission générale d'information des assurés sociaux, en vue notamment de faciliter l'accès aux soins et à la protection sociale et 
de leur permettre de connaître les conditions dans lesquelles les actes de prévention, de diagnostic ou de soins qu'ils reçoivent 
sont pris en charge… ». 
19 Objectifs du CISS en matière d’information des usagers du système de santé sur leurs droits, de formation des représentants 
des usagers afin de les aider à jouer un rôle actif dans les instances où ils siègent, d’observation des transformations du 
système de santé, analyse des points posant problème 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 système de santé, 
etc. 
http://www.leciss.org/le-ciss/presentation.html 
20 Prérogatives de l’Ordre : 1/ représentation de la profession : en justice, auprès des pouvoirs publics, en France et à 
l’étranger ; 2/ compétence administrative : contrôle de l’accès à la profession par la gestion du tableau de l’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 règles et devoirs incombant à chaque professionnel dans 
son exercice et qui concernent ses relations avec les patients, avec ses confrères et avec les autres membres des professions 
de santé. D’autre part, veiller à leur respect loyal et confraternel par tous. 4/ compétence juridictionnelle : Pour veiller au 
maintien des principes et règles édictées par le Code de Déontologie (article L. 4121-2 du code de la santé publique), l’Ordre 
dispose d’un pouvoir disciplinaire sur ses membres à travers des juridictions dont les règles de fonctionnement sont fixées par 
le code de la santé publique. 
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Préalablement à la tenue des auditions, un guide d’entretien spécifique à chaque institution a 
été élaboré. Chaque guide d’entretien était constitué des quatre parties suivantes : droits des 
usagers d’un point de vue global, accès à l’information et au dossier médical, application de 
la loi de 2005 relative à 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 à l’égard du sujet (non respect des guides 
d’entretien ; dérives liées notamment à la pluralité des mandats de la formation spécialisée). 
L’idée de nommer un modérateur dans les futures auditions est évoquée.  
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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 particulière des représentants des usagers (collège 2). 

 
Le respect des droits des usagers étant « l’affaire  de tous », la Conférence Régionale 
de Santé rappelle ici l’importance que l’ensemble d es collèges de l’instance soit 
représenté au sein de la formation spécialisée « Dr oits des usagers » afin que le 
travail mené par la formation spécialisée soit repr ésentatif de l’ensemble de la 
Conférence. 
 
L’exercice de la mission confiée à la formation spécialisée l’a amenée à se réunir à plus de 
dix reprises (séances de travail et d’auditions confondues), comme en témoigne le calendrier 
de travail suivi pour l’élaboration du présent rapport (annexe 3). 
 
S’agissant de l’assiduité des membres aux séances de la formation spécialisée, la 
participation est variable selon les collèges et même selon les membres.  
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II : Les droits des usagers d’un point de vue génér al 
 
Deux types de recommandations ont été distinguées dans le rapport 2006 : les 
recommandations spécifiques aux thématiques traitées et celles abordant le droit des 
usagers d’un point de vue global. Cette partie traite du deuxième type de recommandations 
et propose la perception des droits des usagers, recueillie auprès des acteurs de santé 
sondés. 
 
1. Suivi des recommandations générales  
 
 
Rapport 2006 de la CRS - Recommandation « Faire face aux déficits d’information de 
l’usager du système de santé, mais également du pro fessionnel de santé (en 
particulier le professionnel exerçant en milieu lib éral ) » 
 
 
La quasi-totalité des établissements de santé déclarent avoir mis en œuvre des actions 
relatives à l’information des usagers et des professionnels de santé. 
 
Différents outils de communication sont utilisés dans ce cadre : 
- Pour les usagers : remise du livret d’accueil lors de l’admission ; distribution de dépliants 

(exemple : triptyque sur la CRUQ) et/ou du journal de l’établissement, affichage de 
différentes informations type charte du patient hospitalisé, missions de la CRUQ ; 
formation des représentants des usagers ; site Internet, etc. 

- Pour les professionnels de santé : diffusion d’articles professionnels ; présentation de 
diaporamas, séance d’information et de formation via la Commission Médicale 
d’Etablissement (CME) ; site Intranet ; rédaction de procédure « Droits et information du 
patient », etc. 

 
En établissement, le livret d’accueil s’avère être le support principal d’information pour les 
usagers, d’une part, mais aussi pour le personnel entrant, d’autre part. Cinq établissements 
déclarent avoir élaboré un livret d’accueil spécifique aux nouveaux salariés contenant des 
informations liées aux droits des usagers. 
 
La récente parution de l’arrêté du 15 avril 2008 relatif au contenu du livret d’accueil (Journal 
Officiel du 15 mai 2008) permettra de mettre à disposition des personnes accueillies une 
information de qualité accrue sur les services de l’établissement mais également sur ses 
droits (accès au dossier médical, la personne de confiance, la CRUQ, les directives 
anticipées,…). 
 
Le guide « Elaborer et diffuser le livret d’accueil des personnes hospitalisées : 
Recommandations et propositions » édité par le Ministère de la santé, de la jeunesse, des 
sports et de la vie associative21 a vocation à accompagner les établissements en matière, 
notamment, d’élaboration du livret d’accueil. Le guide propose en particulier des fiches 
d’information à caractère juridique sur la personne de confiance22, les directives anticipées23, 
les règles d’accessibilité aux informations de santé personnelles24, l’instruction des plaintes 
ou des réclamations de la CRUQ25, fiches téléchargeables et imprimables par les 
établissements sur le site Internet du Ministère de la santé, de la jeunesse, des sports et de 

                                                 
21 http://www.sante.gouv.fr/htm/dossiers/guides_recommandations/recommandations_livret_accueil.pdf  
22 http://www.sante.gouv.fr/htm/dossiers/guides_recommandations/recommandations_livret_accueil_fiche1.pdf  
23 http://www.sante.gouv.fr/htm/dossiers/guides_recommandations/recommandations_livret_accueil_fiche2.pdf  
24 http://www.sante.gouv.fr/htm/dossiers/guides_recommandations/recommandations_livret_accueil_fiche3.pdf  
25 http://www.sante.gouv.fr/htm/dossiers/guides_recommandations/recommandations_livret_accueil_fiche4.pdf  
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la vie associative. Ces fiches permettront aux établissements de compléter leur livret 
d’accueil et de dispenser une information précise et uniforme. 
 
A l’instar du livret d’accueil et de la charte de l a personne hospitalisée en 
établissement, un document permettant de délivrer u ne information précise sur les 
droits mérite d’être élaboré et diffusé en milieu a mbulatoire. L’URMEL et le CLIORS 
pourraient valablement initier une réflexion dans c e sens. Dans ce cadre, le guide 
méthodologique de la Haute Autorité de Santé « Elaboration d’un document écrit 
d’information à l’intention des patients et des usagers du système de santé » (juin 2008)26 
constitue un outil particulièrement utile. 
 
Il est à relever que certains établissements accordent une attention par ticulière à la 
sensibilisation du personnel entrant aux droits des  usagers . Ainsi, les salariés reçoivent 
une charte, qu’ils doivent signer conjointement au contrat ou accompagnant leur fiche de 
paie.  
 
En ce qui concerne les EHPAD, 93% d’entre eux (soit 101 établissements) mettent en 
œuvre des actions d’information envers les résidents. Outre l’affichage et le livret d’accueil, 
les EHPAD annoncent souvent le contrat de séjour, le règlement de fonctionnement ainsi 
que la lettre d’information comme des vecteurs d’informations envers les usagers. Quelques 
EHPAD font le choix de délivrer les informations relatives aux droits des usagers en amont 
de l’entrée dans l’établissement lors de l’entretien d’admission. Une charte de la 
bientraitance a pu être élaborée dans certaines structures. Des réunions d’informations sont 
organisées avec les familles. 
 
86% des EHPAD ayant répondu au questionnaire (soit 94 établissements) organisent des 
actions d’information envers les professionnels de santé. 41% (soit 45 établissements) 
déclarent disposer d’un livret d’accueil spécifique aux nouveaux salariés, intégrant des items 
relatifs aux droits des usagers. 
 
La totalité des réseaux  ayant participé à l’enquête informent leurs bénéficiaires sur les droits 
des usagers. Selon la spécificité du réseau, il s’agit de réunions d’informations, de 
conférences ou d’entretiens individuels.  
 
Les auditions ont éclairé les membres de la formation spécialisée « Droits des usagers » de 
la Conférence sur les moyens à disposition des professionnels de santé relevant du 
secteur libéral : 
 
- Les conseils nationaux de l’Ordre ainsi que certains conseils départementaux envoient 

des lettres d’informations à leurs praticiens. Celles-ci contiennent ponctuellement des cas 
juridiques relatifs aux droits des usagers. Les syndicats informent aussi leurs adhérents. 

- L’URMEL du Nord Pas-de-Calais publie tous les deux mois une lettre d’informations 
juridiques nommée « Juridic’Urmel » à destination des médecins libéraux. Certaines sont 
spécialement consacrées aux droits des usagers (Exemple : « Fin de vie……Y-a-t-il un 
après Léonetti ? », Juridic’Urmel n°6, juin 2008 27). 

 
Les assureurs des médecins fournissent également des informations législatives concernant 
le respect du droit des usagers. 
 

                                                 
26 Guide méthodologique : http://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/elaboration_doc_info_patients_rap.pdf  
Recommandations : http://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/2008-
07/elaboration_document_dinformation_des_patients_-_recommandations.pdf  
Critères d’évaluation : http://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/2008-
07/elaboration_document_dinformation_des_patients_-_criteres_evaluation.pdf  
27 http://www.urmel.fr/pdf/JURIDICURMEL/juridic6.pdf 
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La FHF de la région Nord-Pas-de-Calais oriente l’usager du système de santé qui souhaite 
s’informer vers les sites suivants : 
http://www.hopital.fr (une partie du site est consacré aux droits des patients) 
http://www.fhf.fr (site destiné au grand public plutôt orienté pour les établissements de santé) 
 
La Mutualité Française vient de mettre en place des plates-formes téléphoniques 
d’informations « Priorité Santé Mutualiste » (lancement dans le Nord Pas-de-Calais début 
novembre 2008). 
 
 
Rapport 2006 de la CRS - Recommandation « Agir en faveur de la formation du 
personnel des établissements acteurs du système de santé aux droits des usagers du 
système de santé  » 
 
71% des établissements (soit 40/57 répondants) déclarent avoir mis en place des 
formations relatives aux droits des usagers. De manière globale, les formations concernent 
le droit des malades, le fonctionnement de la CRUQ, l’accueil et la communication avec le 
patient. Quelques établissements offrent la possibilité de suivre une formation diplomante, 
tels que le Diplôme Universitaire (DU) « Soins palliatifs », le DU « Douleur » et le DU « Droits 
des malades ». 
 
Les formations mises en place déclarées par les établissements de santé : 
 
- Droits des malades (20)28, portant notamment sur les thèmes suivants : la laïcité ; les 

mineurs hospitalisés (1) ; les dispositions en milieu psychiatrique (1) ; l’application des 
protocoles de traçabilité dans le dossier médical ; le consentement éclairé ; groupe de 
travail sur la charte ou explication via le journal interne (3) ; formation sur le secret 
professionnel (4) 

 
- Fonctionnement de la CRU (formation des médiateurs (7), gestion des plaintes, expertise 

CRCI) 
 
- Accueil et communication avec le patient 

- Prise en charge des patients, relation d’aide (3) 
- Formation des secrétaires médicales sur la communication des informations à 

caractère médical 
- Communication avec le patient (4) 
- Accueil à l’hôpital, formation des personnels administratifs sur la place de l’agent face 

à l’usager (7) 
- Accompagnement dans la vie quotidienne/douleur (2) 
- Questions éthiques 
- Respect des personnes âgées (avec la méthode Ginest-Marescotti) ; bientraitance 

(6), soins palliatifs et fin de vie(6) 
- Les personnes handicapées, dont les sourds et les malvoyants (1) 
- Gestion des crises et stress (3) 

 
- Formations diverses 

- Participation à des congrès et conférences tel que « Droits des malades, 5 ans quelle 
perspective ? » (3) 

- « Attention envers le nouveau personnel : deux établissements mettent en place des 
formations relatives aux droits des usagers lors des séminaires d’intégration » 

 

                                                 
28 Le chiffre entre parenthèses correspond au nombre d’établissements déclarant cette donnée 
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Lors de l’audition du CLIORS, le conseil départemental du Nord de l’ordre des chirurgiens-
dentistes a souligné son investissement en matière de formation des praticiens. Des soirées 
thématiques sur les différents territoires sont organisées. Il est déclaré que la loi du 4 mars 
2002 a été présentée à 35% environ des praticiens du département. L’ensemble des 
chirurgiens-dentistes est par ailleurs destinataire d’une information papier.  
 
35% des EHPAD (soit 38 sur 109) forment leurs salariés en interne. Les formations sont 
généralement dispensées par les médecins conciliateurs ou les cadres de santé. 12% font 
appels à des prestataires externes pour la formation. La majorité des formations prodiguées 
aux professionnels de santé concerne les thèmes suivants : le couple bientraitance-
maltraitance, les droits et l’information du patient, les relations soignants-soignés-famille. 
 
10 réseaux  informent leurs professionnels de santé. Il s’agit de formations en lien avec la 
thématique du réseau. On peut citer les formations sur les modalités de prise en charge 
dans le réseau, l’éducation thérapeutique et des réunions sur la maladie et le vécu du 
malade, l’annonce d’un diagnostic grave, les représentations et croyances de la maladie 
(diabète et mucoviscidose). 
 
Une initiative originale du centre hospitalier de Cambr ai est à souligner. Dans cet 
établissement, la personne chargée des relations avec les usagers intervient, accompagnée 
des représentants des usagers, dans des cours de formation initiale en troisième année 
d’école d’infirmiers. Cette expérience est souhaitée du côté du CLIORS , qui préconise 
une intervention conjointe des Ordres et des représentants des usagers dans les formations 
initiales des professionnels de santé. Cette association existe déjà dans les facultés de 
pharmacie. 
 
 
Rapport 2006 de la CRS - Recommandation « Agir en faveur de la formation à 
l’information des professionnels de santé » 
 
Près des trois-quarts des établissements  (soit 42 sur 57) déclarent mener des formations à 
l’information des professionnels de santé. 
 
Quant aux EHPAD déclarant mener des actions de formation relatives aux droits des 
usagers, quelques uns font état de formations ayant trait à la communication de l’information 
aux patients et à la famille. 
 
Evoqués plus haut, certains réseaux  forment à l’annonce du diagnostic grave. 
 
 
Rapport 2006 de la CRS - Recommandation « Agir en faveur de la formation des 
représentants des usagers » 
 
 
55 % des établissements (soit 31 sur 57) déclarent former leurs représentants des 
usagers . Ces formations sont assurées soit en interne avec les responsables de la politique 
qualité de l’établissement, et/ou le médecin médiateur, soit par un organisme externe ou un 
juriste en droit médical. 
 
On note : 
 
- La distribution de documents 

- Distribution de l’outil « Un guide pour les représentants du système de santé », 
Ministère de la Santé et la Protection sociale, 2004 
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- Transmission d’informations, de documents (6) 
 
- Des formations 

- Sur le fonctionnement de la CRUQ et le conseil d’administration (CA) 
- En interne sur la démarche qualité et le cadre législatif de la CRUQ 
- Des RU de la CRUQ (6) ; élaboration d’un mémento ; formation de l’AFPC29 de 

Villeneuve d’Ascq (« les missions de la commission : orienter les usagers et 
promouvoir les droits des patients ») 

- Des RU du CA (2) 
- Sur le CLIN30 (5) (exemples : une ½ journée pour la représentante des usagers du 

CLIN au CHRU de Lille ; formation du CCLIN Paris Nord31) 
- Réalisées par d’autres partenaires tels Santexcel32 (formations lors de la mise en 

place des commissions de conciliation et des CRUQ) ; la FHF ; l’agence sur la 
biomédecine (journée sur le don d’organes) ; formations régionales (2) 

 
- D’autres formations en interne 

- Par les responsables qualité pour la certification version 2 (2) 
- Proposition faite de participer aux formations internes (3) 
- Invitation à des réunions fonctionnelles 
- « Réunion pour les représentants des usagers pour qu’ils saisissent les 

problématiques telles que le plan du déplacement urbain, politique hôtelière, bilan de 
la sécurité » 

- Formation à la demande des RU (prise en charge dans le CISS) 
- Réunions du CA « pédagogiques » 
- « même formation que les cadres de santé (information, consentement, tenue du 

dossier, personne de confiance) » 
 
S’agissant des EHPAD, seuls 8% (soit 9) d’entre eux forment leurs représentants des 
familles en interne et 1% en externe.  
 
Près d’un tiers des réseaux de santé ayant répondu proposent des formations aux 
représentants des usagers. Ces derniers sont invités à participer à des réunions ou des 
conférences. 
 
La Conférence Régionale de Santé relève le rôle à j ouer par le Collectif Interassociatif 
Sur la Santé du Nord Pas-de-Calais, en matière de f ormation des représentants des 
usagers. La Conférence compte sur la réalisation ef fective de l‘objectif de formation 
des représentants des usagers déclaré par le CISS d u Nord Pas-de-Calais. 
 
 
Rapport 2006 de la CRS - Recommandation « Conduire des campagnes d’information 
ciblées, en matière de droit des usagers, et adapté es à tous en lien avec les 
associations d’usagers et les établissements de san té » 
 
 
Comme cela a pu être évoqué ci-dessus, les usagers des établissements sont informés via 
des dépliants, affichages ou Internet. D’après les déclarations des établissements de santé, 
les associations d’usagers ne semblent guère être beaucoup associées à la démarche. 
 
Peu d’EHPAD ont mené des campagnes d’informations. Les rares établissements citent les 
thèmes de la bientraitance et du respect de la personne accueillie. 
                                                 
29 Association pour la Formation Professionnelle Continue 
30 Comité de Lutte contre les Infections Nosocomiales 
31 Centre de Coordination de la Lutte contre les Infections Nosocomiales de l’interrégion Nord 
32 Groupement d’Intérêt Public de formation des personnels hospitaliers 
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Rapport 2006 de la CRS - Recommandation  « Développer l’information relative aux 
droits des usagers du système de santé, en particul ier dans les livrets d’accueil remis 
aux patients lors de leur admission, et mettre à di sposition des usagers de la 
médecine libérale un support d’information  » 
 
L’ensemble des livrets destinés aux patients contie nnent des données et informations 
relatives aux droits des usagers. Leur contenu est toutefois extrêmement variable 
d’une structure à l’autre.  Un établissement a complété son livret après la parution du 
rapport 2006. La charte de la personne hospitalisée et l’accès au dossier médical sont les 
éléments relatifs aux droits des usagers les plus souvent cités. 
 
Quatre établissements consacrent un chapitre « En savoir plus sur vos droits » dans le livret 
d’accueil de l’établissement, ou ont réalisé un fascicule « Mieux connaître vos droits ». 
 
Un établissement a jugé utile de mettre en exergue dans le livret, en sus des droits du 
patient, les devoirs de ceux-ci. 
 
La recommandation émise par la Conférence Régionale  de Santé, dans son rapport 
précédent relatif au respect des droits des personn es malades et usagers du système 
de santé, se trouve renforcée par l’arrêté du 15 av ril 2008 relatif au contenu du livret 
d’accueil des établissements de santé  (Journal Officiel du 15 mai 2008). L’arrêté précité 
prend acte des récentes évolutions législatives et réglementaires concernant, notamment, 
les droits des usagers (l’accès au dossier médical, la personne de confiance, la CRU, les 
directives anticipées, etc.). 
 
Ainsi, l’article 2 de l’arrêté du 15 avril 2008 retient que le livret d’accueil doit comporter 
différents renseignements sur les représentants des usagers, les moyens de prendre contact 
avec eux et le milieu associatif, des informations sur le droit de la personne, etc. (cf annexe 
4). 
 
Le guide « Elaborer et diffuser le livret d’accueil des personnes hospitalisées : 
Recommandations et propositions » édité par le Ministère de la santé, de la jeunesse, des 
sports et de la vie associative33 constitue un outil précis d’aide aux établissements en ce qu’il 
propose en particulier des fiches d’information à caractère juridique sur la personne de 
confiance34, les directives anticipées35, les règles d’accessibilité aux informations de santé 
personnelles36, l’instruction des plaintes ou des réclamations de la CRU37. 
 
La Conférence Régionale de Santé recommande aux éta blissements concernés de 
télécharger, imprimer et joindre à leur livret d’ac cueil lesdites fiches, permettant ainsi 
une information précise et uniforme. 
 
S’agissant des EHPAD, les livrets d’accueil contiennent de nombreux items relatifs aux 
droits des usagers. Par exemple, 69 % des livrets des EHPAD (soit 75 sur 109) de la région 
Nord Pas-de-Calais contiennent une information sur le fonctionnement des Conseils de Vie 
Sociale. 
 
 
 
 

                                                 
33 http://www.sante.gouv.fr/htm/dossiers/guides_recommandations/recommandations_livret_accueil.pdf  
34 http://www.sante.gouv.fr/htm/dossiers/guides_recommandations/recommandations_livret_accueil_fiche1.pdf  
35 http://www.sante.gouv.fr/htm/dossiers/guides_recommandations/recommandations_livret_accueil_fiche2.pdf  
36 http://www.sante.gouv.fr/htm/dossiers/guides_recommandations/recommandations_livret_accueil_fiche3.pdf  
37 http://www.sante.gouv.fr/htm/dossiers/guides_recommandations/recommandations_livret_accueil_fiche4.pdf  
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Il est nécessaire de préciser que les droits des usagers du secteur social et médico-social 
reposent sur des bases de contenu et des outils différents de ceux des usagers du secteur 
sanitaire38. Ainsi, le livret d’accueil de l’usager du secteur social et médico-social39 est 
distinct, s’agissant des informations que doit contenir le livret, de celui remis en 
établissement de santé. 
 

 
Source : Enquête CRS 2008. Echantillon : 109/322 EHPAD sondés  

 
Les contenus des livrets d’accueil des réseaux  sont variables, les informations dépendant 
de la spécificité du réseau. La majorité des livrets d’accueil intègrent des rubriques sur le 
consentement aux soins et le droit à l’information. On peut toutefois craindre que les 
déclarants soient les « meilleurs élèves ».  
 
 

                                                 
38 Les droits des usagers du secteur social et médico-social sont régis par la loi n° 2002-2 du 2 janvie r 2002 rénovant l’action 
sociale et médico-sociale. Article L. 311-3 et s. du code l’action sociale et des familles 
39 Article L. 311-4 du code l’action sociale et des familles : « Afin de garantir l'exercice effectif des droits mentionnés à l'article L. 
311-3 et notamment de prévenir tout risque de maltraitance, lors de son accueil dans un établissement ou dans un service 
social ou médico-social, il est remis à la personne ou à son représentant légal un livret d'accueil auquel sont annexés :  

a) Une charte des droits et libertés de la personne accueillie, arrêtée par les ministres compétents après consultation de la 
section sociale du Comité national de l'organisation sanitaire et sociale mentionné à l'article L. 6121-9 du code de la santé 
publique ;  

b) Le règlement de fonctionnement défini à l'article L. 311-7.  

Un contrat de séjour est conclu ou un document individuel de prise en charge est élaboré avec la participation de la personne 
accueillie ou de son représentant légal. Ce contrat ou document définit les objectifs et la nature de la prise en charge ou de 
l'accompagnement dans le respect des principes déontologiques et éthiques, des recommandations de bonnes pratiques 
professionnelles et du projet d'établissement. Il détaille la liste et la nature des prestations offertes ainsi que leur coût 
prévisionnel.  

Le contenu minimal du contrat de séjour ou du document individuel de prise en charge est fixé par voie réglementaire selon les 
catégories d'établissements et de personnes accueillies. 

Lorsqu'il est conclu dans les établissements et services d'aide par le travail mentionnés au a du 5° d u I de l'article L. 312-1, le 
contrat de séjour prévu à l'alinéa précédent est dénommé "contrat de soutien et d'aide par le travail". Ce contrat doit être 
conforme à un modèle de contrat établi par décret. » 
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Rapport 2006 de la CRS - Recommandation  « Recueillir l’expérience des patients 
hospitalisés sur l’application et le respect des dr oits des usagers  » 
 
Les deux tiers des établissements de santé (soit 43 sur 57) déclarent avoir mené une 
enquête sur le respect des droits des usagers. Près du quart de ceux-ci justifient cette action 
par l’intégration de quelques items concernant le droit des usagers dans les enquêtes de 
satisfaction courantes dans les établissements. 
 
Près de 10 % des établissements projettent de mener une enquête spécifiquement aux 
droits et à l’information du patient. 
 
Un établissement déclare l’avoir mené via des objectifs fixés avec l’ARH, un autre via une 
enquête TNS SOFRES sur l’annonce du cancer ainsi qu’un établissement dans le cadre 
d’une enquête régionale « santé Réseau qualité ». Un établissement précise faire des 
enquêtes flash régulièrement, un autre des enquêtes ponctuelles dans les services. 
 
Trois établissements de santé ont mentionné faire des enquêtes spécifiques au respect des 
droits des patients ; trois autres sur le thème de la confidentialité et du secret professionnel ; 
le même nombre sur la douleur et l’information délivrée. 
 
30% des EHPAD (soit 33 sur 109) déclarent avoir mené une enquête sur le droit des 
usagers. 
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2. Perception des acteurs sur les droits des usager s et le respect de ces droits  
 
2.1. Perception des professionnels libéraux de sant é  
 
A l’instar des conclusions de l’année dernière, il n’est pas possible d’affirmer la 
connaissance absolue des droits des usagers par les  professionnels de santé . 
 
En effet, les échanges avec les professionnels de santé qui ont eu lieu lors des auditions 
sont révélatrices des lacunes dans la connaissance de la loi de 2002. Le droit des usagers 
serait alors mal connu voire ignoré par un pourcent age important de professionnels 
de santé . L’hypothèse est faite qu’il serait davantage respecté dans les spécialités à risque. 
Toutefois, il reste que dans l’activité quotidienne, il serait peu pratiqué par les médecins 
libéraux notamment. 
 
Lors de l’audition des représentants des différents ordres, les praticiens mettent en avant le 
fait que l’information sur les lois relatives aux droits des usagers est donnée par divers 
moyens (formations ou publications syndicales, ordinales ou des assureurs) mais une 
remarque émane : Comment cette information est-elle assimilée par les professionnels de 
santé et comment est-elle appliquée ? 
 
Les professionnels de santé « se cachent » derrière  leur manque de formation aux 
droits des usagers et à la communication. Ils rappe llent l’absence de cours relatifs aux 
droits des usagers dans leur formation initiale.  Lors des auditions, certains 
professionnels de santé présents méconnaissaient des aspects législatifs, notamment 
concernant la représentation des usagers dans les établissements de santé. 
 
 
2.2. Perception des établissements de santé 
 
2.2.1. Une connaissance progressive des droits des usagers 
 
Les espaces d’expression libre offerts aux établiss ements de santé au sein du 
questionnaire adressé par la Conférence donnent une  perspective plutôt positive du 
respect du droit qui nous intéresse ici. 
 
Il semblerait que les usagers se l’approprient progressivement, mais ceci dépend 
largement de l’investissement de l’établissement  dans les démarches d’information et de 
mise en place d’outils permettant l’appropriation de ces droits, par les usagers et le 
personnel de l’établissement.  
 
En outre, l’apprentissage de ces législations se fait aussi lorsque les usagers rencontrent 
des problèmes. Le témoignage suivant d’un établissement de santé l’illustre: 
 

« Les usagers ne connaissent pas encore bien tous les droits à l’information. Ils y 
pensent surtout quand un problème existe, et la demande d’information est alors 
souvent tardive. Les professionnels s’approprient les droits progressivement. » 

 
 
2.2.2. Des droits mais aussi des devoirs 
 
S’il est important que les usagers connaissent leurs droits, ils ne doivent pas pour autant 
ignorer leurs devoirs (respect des règles internes à l’établissement, des règles et 
recommandations en matière d’hygiène, respect des consignes de sécurité, devoir 
d’information envers le praticien pour lui permettre de disposer des indications nécessaires à 
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la délivrance des soins requis, respect des autres patients et des équipes médicales et 
soignantes, respect des rendez-vous pris après consentement aux soins). 
 

 « Les médias donnent la mauvaise impression aux patients et à leurs familles qu’ils 
ont tous les droits… en omettant parfois qu’ils ont aussi des devoirs. » 
Etablissement de santé public  
 

Il en ressort que les professionnels de santé ont peur que la consécration des droits des 
usagers fassent oublier à ces derniers qu’ils ont aussi des devoirs. 
 
A ce titre, la FHF rappelle la campagne d’affichage menée auprès des établissements 
adhérents. Elle concernait les incivilités à l’hôpital, les droits et les obligations des usagers. 
 
La remarque inhérente aux droits et devoirs faisait  l’objet d’une recommandation dans 
le rapport 2006 relatif aux droits des usagers de l a région Nord Pas de Calais. De plus, 
cet aspect a été mis en avant dans la présentation des premiers contenus du rapport 
national 2006 sur le respect des droits des usagers . 
 
 
2.2.3. Evocation de la judiciarisation de la médecine 
 
Certains établissements ont émis quelques réticences face à la réglementation, source de 
juridiciarisation de la médecine. « Les usagers utiliseraient de manière abusive les lois au 
profit d’indemnisations ». Il est difficile de savoir s’il s’agit de la méfiance des établissements 
de santé ou d’une réelle utilisation abusive du droit par les usagers. 
 

« Difficile mise en pratique de la loi du 4 mars 2002 et du 2 janvier 2002. Utilisation 
des outils de lois pour demander des indemnisations sous de faux prétextes. 
Demandes finalement déboutées mais que de temps perdu à les traiter. Tendance 
nette à la judiciarisation. Les patients ont aussi des devoirs : civisme et ceci n’est pas 
toujours la réalité » Etablissement de santé 

 
Quoi qu’il en soit, pour l’usager, la mise en œuvre d’une procédure, am iable ou 
contentieuse, permet de faire reconnaître son droit . Pour le professionnel, elle est bien 
souvent la preuve d’une relation soignant/soigné ne  reposant plus sur la confiance .  
 
Nonobstant, la judiciarisation de la médecine est un problème s oulevé par les 
professionnels de santé sans que ce phénomène soit clairement prouvé . 
 
 
2.2.4. Les droits des usagers en psychiatrie 
 
Comment assurer la compréhension des droits chez l’usager en psychiatrie ? 
 
Comment appliquer les droits des usagers en psychiatrie ? 
 

« Evaluation difficile par rapport à la pathologie. Approche différente au regard de la 
population accueillie en santé mentale » Etablissement de santé 
 

Au cours de notre enquête, peu d’éléments sur le respect des droits des usagers en 
psychiatrie sont évoqués. La question des droits des usagers interroge la formation 
spécialisée. 
 
Par ailleurs, le bureau de la CRS projette de développer un groupe de réflexion en santé 
mentale. 
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2.3. Perception des EHPAD et réseaux de santé 
 
Les EHPAD accueillent des personnes très dépendantes, souffrant souvent de la maladie 
d’Alzheimer ou d’affections apparentées. Aussi, comme en psychiatrie, il apparait difficile 
d’évoquer la bonne transmission du message délivré aux patients, lorsque leurs 
fonctions cognitives ne sont pas toujours préservée s.  
 
38 % des EHPAD (soit 41) participant à l’enquête pensent que les résidents sont tout à fait 
informés sur le droit des usagers. Les familles et les professionnels de santé sont perçus 
comme des acteurs bien informés. 
 
Les professionnels de santé ne semblent plutôt pas informés sur le droit des usagers.  
 
 
2.4. Perception des représentants des usagers 
 

« Il s’agit bien d’un droit. Son application est l’affaire de tous. Nous avons encore 
beaucoup à y travailler », Retraitée, 70 ans, Etablissement public 

 
L’enquête de la CRS destinée aux représentants des usagers repose sur un échantillon de 
83 sièges sur 139 et révèle que : 
 
-Près des deux tiers des représentants des usagers pensent que les droits des usagers sont 
connus des professionnels de santé. 
 
-15% des représentants des usagers n’ont pas d’avis sur la connaissance du droit par les 
professionnels de santé. 
 
-10% pensent que les droits sont mal connus ou inconnus des professionnels de santé. 
 
S’agissant de la perception de la connaissance des droits des usagers par les usagers eux-
mêmes, 45% pensent que les usagers ne connaissant pas ou mal les droits des usagers. 
 
 
2.4.1. Des témoignages positifs 
 
A l’instar des propos émis par les directeurs d’hôpitaux ou les responsables qualité, on 
assiste à une avancée concernant la connaissance et le respect des droits des usagers. 
 
Les représentants des usagers témoignent du bon fonctionnement dans les structures dans 
lesquelles ils siègent. En effet, dans certains établissements de santé, les usagers sont 
satisfaits de l’évolution dans la prise en compte du droit des usagers, et mettent en avant la 
volonté des établissements de santé à s’inscrire dans cette dynamique (accueil des 
représentants des usagers, sujet abordé lors de chaque CRUQ, prise en compte globale afin 
d’améliorer les pratiques). Un représentant des usagers estime que la mise en application 
des droits est positive, et que le malade est aujourd’hui considéré comme un véritable 
détenteur des droits. 
 
 
2.4.2. Un manque d’informations 
 
Si des avancées sont notifiées, d’autres représentants des usagers relatent un manque 
d’informations sur le droit des usagers, entrainant ainsi sa méconnaissance. Des 
suggestions émanent : il serait nécessaire de faire davantage de campagnes 
d’informations sur les droits et devoirs des usager s. 
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Les représentants des usagers attribuent cette carence en information au manque de 
personnel mais aussi au temps que les professionnels de santé consacrent à la délivrance 
de l’information. « Les professionnels de santé manquent parfois d’informations et très 
souvent de temps » Retraité, 71 ans, PSPH. 

 
Aussi, l’information délivrée n’est pas compréhensible par tous les usagers. Inscrit dans une 
relation médecin-malade dissymétrique, le malade n’ose pas toujours demander des 
compléments d’informations. « Les malades ne souhaitent pas toujours être informés de 
façon précise. Ils ne comprennent pas toujours les explications fournies et n’osent pas le 
dire. » Retraité, 71 ans, PSPH. 

 
 

2.4.3. Les craintes de faire valoir ses droits  
 
Les représentants des usagers soulèvent les difficultés pour l’usager de remettre en cause 
des propositions ou avis des médecins. En effet, ils craignent d’altérer la relation avec les 
praticiens, au risque de se voir ou de voir leurs p roches exclus d’un système de 
santé . « Il y a un frein aux revendications car peur des représailles, peur de ne plus être 
accepté dans l’établissement  en cas de réclamations » (retraitée, 60 ans, Etablissement 
PSPH).  
 
Une représentante des usagers (74 ans, Etablissement public) écrit : « Il n’en demeure pas 
moins qu’il y a toujours une réserve liée au fait d’être malade et donc dépendant des 
soignants. C’est là l’intérêt des visites des représentants des usagers ». 
 
 
2.4.4. Un manque d’humanité dans les soins 
 
Dans les espaces de témoignage proposés aux représentants des usagers au sein du 
questionnaire adressé par la Conférence, il est frappant de relever la fréquence de la 
thématique de l’humanité. 
 
Au contact des malades, les enquêtés revendiquent cet aspect de manque de « chaleur » ou 
de convivialité au sein des établissements dans lesquels ils siègent. Tandis que le manque 
de personnel et de temps accordé à chaque patient est reconnu, il n’en reste pas moins que 
les qualités relationnelles des soignants sont très appréciées et sont une composante du 
soin. Voici donc quelques illustrations : 
 

 « Nous souhaiterions que les trois objectifs de X soient : la qualité de soins, la 
sécurité du patient, l’humanisme et qu’ils existent dans les établissements publics et 
privés. » Retraitée, 63 ans, Etablissement PSPH  
 
« Une excuse : on n’a pas le temps…ce qui est vrai à certaines heures de la journée 
d’où le manque de respect (surtout envers les personnes âgées) » Retraitée, 64 ans, 
Etablissement Public 
 
 « Un sérieux besoin d’humanité : 1/ au niveau des praticiens (docteurs-accueil) 2/ Au 
niveau du personnel soignant (infirmière, aide-soignant) 3/ au niveau des agents en 
charge des repas » Retraité, 70 ans, Etablissement Public 
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2.4.5. Proposition 
 

« Les droits devraient être vulgarisés chez les publics non malades dans la ville » 
Actif, 43 ans, Etablissement Public 

 
Une suggestion simple de la part d’un représentant des usagers qui parait percutante, et 
mérite d’être valorisée. Est-il envisageable d’informer les usagers du systè me de santé, 
à savoir chacun d’entre nous potentiellement malade , en dehors des structures 
médicales ?  
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III : Droits individuels de la personne 
 
 
1. Accès à l’information et au dossier médical  
 
Textes de référence : 
Articles L. 1110-4, L. 1111-2, L. 1111-7, R. 1111-1 à R. 1111-16 et R. 1112-1 à R. 1112-9 du code de la santé 
publique ; arrêté du 5/03/2004 -modifié par arrêté du 3/01/2007- portant homologation des recommandations des 
bonnes pratiques relatives à l’accès aux informations concernant la santé d’une personne ; instruction 
ministérielle n° DHOS/E1/DAF/DPACI/2007/322 du 14/08/200 7 relative à la conservation du dossier médical 

 
 
Rapport 2006 de la CRS - Recommandations  relatives à l’accès à l’information et au dossier 
médical : « Mettre en place et diffuser un formulaire type pour  les demandes d’accès 
au dossier médical notamment pour la médecine libér ale. » ; « Envisager la conception 
et la diffusion d’un support commun aux différents dossiers médicaux, compte tenu 
de la diversité des formes des dossiers.  » ; « Faciliter la consultation sur place du 
dossier médical et respecter les délais de réponse aux demandes d’accès à ce 
dossier.  » 
 
 
L’accès à l’information et l’accès au dossier médical méritent d’être étudiés parallèlement, le 
dossier constituant « un outil permettant de garantir le respect du droit à l’information »40. 
 
Figure en annexe 5 du rapport, la fiche d’informations à caractère juridique relative aux 
règles d’accessibilité aux informations personnelles telle qu’intégrée au guide « Elaborer et 
diffuser le livret d’accueil des personnes hospitalisées : Recommandations et propositions », 
élaboré par la DHOS. Cette fiche d’informations délivre une information précise en la matière 
(formalités à accomplir pour obtenir communication du dossier médical, délais et coût de 
communication du dossier, informations contenues à minima dans le dossier médical, durée 
de conservation du dossier, recours à disposition en cas de non communication). 
 
 
1.1. L’accès à l’information 
 
L’information n’est pas la seule communication. Nous reprenons ici une distinction déjà 
utilisée dans le rapport de l’année dernière, empruntée à Dominique Wolton, sociologue. Il 
est clair que le droit à l’information ne saurait se dissocier d’une « bonne communication ». 
Informer, « c’est produire et distribuer le plus librement possible des messages ». Et la 
communication est « un processus d’appropriation, attentif aux conditions dans lesquelles le 
récepteur la reçoit, l’accepte, la refuse, la remodèle en fonction de son horizon culturel, 
politique, philosophique et y répond à son tour »41. 
 
La confusion entre l’information et la communication est intervenue lors de l’audition avec les 
représentants du CLIORS 59/62. Une praticienne s’interroge : « On est un peu dans un 
partenariat, dans un partage d’informations. Alors là, le problème qui demeure plein et entier, 
c’est est-ce que les patients intègrent tout ce qu’on leur dit ? Est-ce que les informations sont 
vraiment correctement reçues ? Je crois que c’est beaucoup une question de 
communication, d’écoute, de capacité à gérer les entretiens. Et là, on ne mesure pas très 
bien finalement. ». 

                                                 
40 Le dossier patient : vers un renforcement de la transparence ?, A. Bourgeois et L. Guillaume, in Bulletin Juridique de la Santé 
Juridique Juin 2008 - n° 114 
41 D. Wolton, Il faut sauver la communication, Paris, Flammarion, 2005, pp224. 
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Les membres du CLIORS interrogent leurs pratiques et posent la question de la 
compréhension de l’information par les usagers. Même si l’information est notée comme 
transmise sur le dossier médical, comment s’assurer  que le patient l’ait comprise ?  
 
Un représentant des usagers s’interroge sur l’accès à l’information : «Mais quelle suite 
compréhensible est donnée au patient lorsque cette information lui est donnée » Sans 
profession, 62 ans, PSPH  
 
Cette dimension est essentielle et prend tout son sens dans le consentement éclairé, par 
exemple. 
 
L’information délivrée aux patients ne se donne pas de manière naturelle mais doit s’inscrire 
dans une prise en compte de l’individu dans son environnement social.  
 
Aujourd’hui, l’information et la qualité de communication sont d’autant plus importantes au vu 
de la multitude des sites Internet et médias qui envahissent le quotidien des usagers. Le 
Président de l’URMEL Nord Pas-de-Calais met en garde sur cet aspect, témoignant de la 
fréquence de patients annonçant leur connaissance de l’existence de « médicaments 
miracles ». 
 
Par ailleurs, concernant l’exercice du devoir d’information, une des difficultés réside dans la 
prise en charge des personnes migrantes, qui ne maitrisent pas la langue. Les interprètes ne 
sont pas toujours disponibles. 
 
Les professionnels de santé s’accordent à reconnaître que la formation à la 
communication est une des carences des programmes d es Facultés de médecine . 
Ceci rejoint les propos d’Anne Dassonville, laquelle écrit, à propos des médecins : « leurs 
études ne leur ont appris ni à communiquer ni à être pédagogue, de nombres plaintes 
portent sur la relation, comment l’information a été donnée, en particulier pour l’annonce de 
pathologies graves ou de handicap ». 
 
Un médecin défend sa pratique en notant que « si la vérité du patient ne se cache pas, 
elle ne se crache pas ». L’information doit être délivrée à un moment donné, lorsque le 
médecin juge que le patient est capable de l’admettre. Aussi, un autre déclare que 
« l’information pure, simple et dure ne peut être donnée de façon exhaustive ou elle ne sera 
pas comprise ». 
 
En outre, lors de l’audition des représentants de l’URMEL, un membre de la formation 
spécialisée soulève la question de l’honnêteté du médecin face à l’impossibilité de traiter la 
maladie ou des symptômes particuliers.  
 
On a pu relever plus haut que les formations des professionnels se développent dans les 
établissements de santé mais aussi au sein d’un réseau proposant une formation spécifique 
sur l’annonce d’un diagnostic difficile et grave. 
 
 
1.2. Les demandes d’accès au dossier médical 
 
1.2.1. Les supports 
 
63 % des établissements de santé déclarent disposer d’un formulaire-type facilitant l’accès 
au dossier médical. 
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Pour obtenir le formulaire correspondant, il convient le plus souvent, pour l’usager d’en faire 
la demande écrite bien que la demande puisse être orale ; ceci étant fonction de la 
procédure établie dans l’établissement. 
 

« L’établissement ne fonctionne pas avec un formulaire type. Le patient adresse une 
lettre de demande à laquelle il joint une copie de sa pièce d’identité. Ce 
fonctionnement nous satisfait…» Etablissement de santé  

 
Ces procédures peuvent se trouver sur le site Internet d’un établissement, ainsi que sur 
l’Intranet pour les professionnels. Certains établissements ont précisé que le formulaire type 
est à disposition des cadres de santé ou encore des membres de la CRUQ. 
 
Des réticences sont affichées concernant la proposi tion de la CRS de mettre en place 
et diffuser un formulaire type d’accès au dossier m édical  : 
 

« L'établissement n'envisage pas la diffusion "proprement dite" d'un formulaire type 
pour les demandes d'accès au dossier médical afin de limiter les abus » 
Etablissement de santé  

 
Seuls 19% des EHPAD déclarent avoir mis en place le formulaire type évoqué 
précédemment. 
 
Aucun des réseaux ne l’a mis en place : il ne semble pas adapté pour certains réseaux 
spécifiques, et dans ce cas, il est géré par le médecin traitant ou hospitalier. Il est à noter 
qu’un réseau périnatalité n’archive pas le dossier puisque la patiente a le droit de garder le 
dossier médical durant la grossesse si elle le souhaite, ou elle peut le laisser dans la 
maternité choisie. 
 

« Dans le cadre d’un réseau de périnatalité, les demandes des usagers ne 
concernent pas une maladie. La femme enceinte reçoit son dossier obstétrical. Elle 
en est le récipiendaire, elle en a donc le libre accès. C’est la particularité de la 
périnatalité » Réseau 

 
 
1.2.2. Nombre de demandes d’accès au dossier médical déclarées pour l’année 2007 
 
Pour ce second exercice, il n’est pas encore possible d’émettre des tableaux comparatifs 
rapportant le nombre de demandes à l’activité de l’établissement. Cette présentation devrait 
être possible dès l’année prochaine. 
 
En 2006, le nombre moyen de demandes de dossiers médicaux était de 53 par 
établissement, avec un maximum de 1117 demandes pour un établissement public de santé. 
 
En 2007, le nombre moyen de demandes de dossiers mé dicaux par établissement est 
en hausse : 69 par établissement, avec un maximum d e 1275 demandes pour un 
établissement public de santé . 
 
Le nombre d’établissements n’ayant reçu aucune demande d’accès au dossier médical a 
diminué. En 2006, 19% des établissements de santé déclarent n’avoir reçu aucune demande 
contre 12% l’année précédente. Ainsi, les demandes d’accès au dossier médical sont plus 
fréquentes. 
 
Les deux tableaux dressés ci-dessous font état de précisions complémentaires : 
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Etablissements de santé - 2007 
   

Privés non 
PSPH 

 

Privés PSPH Publics TOTAL 

EHPAD - 
2007 

Réseaux 
de santé 

- 2007 

Total 120 140 99 493 459 557 679 150 2 445 6 277 

Nb d'entrées 
Maximum 
déclaré 
par un 
étab. 

32 024 44 000 89 233 / 109 1775 

Total 319 619 3 018 3 956 150 
136 abouties 0 

Nb dossiers 
demandés 

Maximum 
déclaré 
par un 
étab. 

113 273 1 275 / 104 
96 abouties 

0 

Total 47 25 213 285 44 0 
Nb de 
consultations 
sur place 

Maximum 
déclaré 
par un 
étab. 

15 9 175 / 6 0 

Total 1 5 16 22 28 0 Nb réclamations 
et plaintes 
concernant 
l'accès au 
dossier médical 

Maximum 
déclaré 
par un 
étab. 

1 3 10 / 1 0 

Source : enquête CRS 2008 

 
Tous statuts confondus, les établissements déclaren t 3 956 dossiers demandés pour 
679 150 entrées, soit une demande sur 172 entrées. 7% seulement des dossiers 
demandés sont consultés sur place (285/3 956) . 
 
 
Plus précisément, par statut : 
- Etablissement public de santé : 3 018 demandes pour 459 557 entrées, soit une 

demande pour 152 entrées. 7% des dossiers demandés sont consultés sur place (213/3 
018) 

- Etablissement de santé privé PSPH : 619 demandes pour 99 493 entrées, soit une 
demande pour 161 entrées. 4% des dossiers demandés sont consultés sur place 
(25/619) 

- Etablissement de santé privé non PSPH : 319 demandes pour 120 140 entrées, soit une 
demande pour 377 entrées. 15% des dossiers demandés sont consultés sur place 
(47/319) 

 
 
Les établissements déclarent un nombre infime de plaintes ou réclamations se rapportant à 
l’accès au dossier médical. 
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Nombre de demandes de dossiers médicaux en établiss ement de santé 
 

2007 2007 2006 

 
 

Privés non 
PSPH 

 

Privés 
PSPH 

Publics Sans 
réponse 

Total % % 

Aucune 
demande  4 3  7 12% 19% 

Entre 1 et 50 
demande(s) 15 6 10  31 54%  

57% 
>50 demandes 1 4 10  15 26% 23% 
Sans réponse 2  1 1 4 7% 1% 
Total 18 14 24 1 57 100% 100% 

Source : enquête CRS 2008 

 
S’agissant de l’année 2007, les établissements déclarent majoritairement (54%) recevoir 
entre 1 et 50 demandes de dossier médical. 
 
La Conférence s’étonne qu’un peu plus d’un dixième des établissements précise 
n’avoir enregistré aucune demande de dossier médica l. 
 
La CRS insiste sur le fait qu’un établissement décl arant un nombre élevé de 
demandes de dossier médical n’est aucunement révéla teur d’une structure 
problématique.  Cette situation peut tout simplement révélée une politique de 
communication accrue menée par l’établissement en matière d’accès aux informations 
médicales. 
 
 
1.2.3. L’accompagnement et le lieu de la consultation en établissement de santé 
 
Dans la majorité des cas (18 établissements sur 57), il a été déclaré qu’un rendez-vous était 
organisé par le médecin conciliateur, la secrétaire ou la personne chargée des relations avec 
les usagers. Parfois, le rendez-vous est organisé uniquement s’il est jugé nécessaire. 
 
Il est rappelé que les patients n’ont pas de réel accès direct à leur dossier puisqu’un 
délai existe . En effet, le rendez-vous doit être organisé au plus tôt 48 heures après la 
demande.  
 
Pour certains, l’accès peut être immédiat si le patient est en cours d’hospitalisation, et/ou 
selon l’avis médical. 
 
75 % des établissements disposent d’un local affecté à la consultation sur place du dossier 
médical. Il s’agirait le plus souvent du bureau du médecin accueillant ou accompagnant la 
personne. 
 
L’accompagnement de la personne est quasiment systé matiquement proposé . 
L’ouverture de la question précise la fonction de la personne de l’établissement de santé qui 
accompagne l’usager lors de la consultation de son dossier. Le plus souvent, il s’agit d’un 
médecin. Il peut être le médecin référent, le médecin médiateur de la CRUQ, le médecin 
chef de service ou encore le médecin DIM42. Dans d’autres établissements, ce peut être 
aussi un infirmier ou médecin psychiatre si nécessaire. Il est possible qu’il s’agisse de cadres 
de santé, d’un des médiateurs non médicaux de la CRUQ ou d’une secrétaire en charge de 
l’accueil de l’usager. Dans quelques établissements, l’accompagnement et l’accueil se font 
en binôme, avec des couples médecin référent/secrétaire ; médecin chef de 
                                                 
42 Département d’Information Médicale 
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service/personne de confiance ; professionnel de santé/responsable des archives ; 
médecin/cadre de santé. 
 
Il est noté dans certaines réponses qu’un accompagn ement intervient s’il est 
demandé. A l’inverse, d’autres sont vigilants et « ne laissent jamais un usager seul 
devant son dossier médical ». Dans ce cas, l’accompagnement est systématique qu’il 
s’agisse d’une personne interne ou externe à l’établissement (proches de la personne). Une 
autre réponse précise que la présence d’un médecin est obligatoire. 
 
Moins d’un tiers des établissements de santé participant à l’enquête ont mis en place des 
actions pour faciliter la consultation du dossier médical. Quelles sont-elles ? 
- « Réflexion sur le logiciel Osiris43 » 
- « Accompagnement adapté et individualisé : médecin et cadre de santé » 
- « Mise en place d’une procédure dans le cadre législatif » 
- « Les modalités d’accès au dossier sont triples : Retrait confidentiel auprès de la 

personne chargée des relations avec les usagers, envoi du dossier à domicile et 
consultation sur place » 

 
 
1.2.4. Le délai de remise du dossier médical 
 
54% des établissements déclarent respecter le délai  légal de 8 jours suivant la 
demande, s’agissant des dossiers de moins de 5 ans.  
 
Quant aux dossiers datant de plus de 5 ans, 82 % de s établissements précisent qu’ils 
respectent le délai de 2 mois suivant la demande. 
 
Tous les établissements n’ont pas mis en place de procédures permettant de quantifier ces 
délais. 
 
1.2.4.1. Des difficultés à respecter le délai 
 
Le délai de 8 jours laissé aux établissements de santé pour délivrer le dossier médical est 
difficile à respecter. Cette remarque rejoint le constat effectué par la Conférence Nationale 
de Santé dans son projet de rapport relatif au respect des droits des usagers -version du 31 
juillet 2008-. Dans ce cadre, une suggestion est émise par l’Institut Droit et Santé : Le délai 
de 8 jours prévu par la loi apparait « utopique » ; il s’agit du plus petit délai d’Europe. Ne 
faudrait-il pas allonger ce délai et mettre en plac e un système de sanction directe en 
cas de non-respect de la règle ?  
 
Les problèmes rencontrés par les établissements pour répondre à l’injonction législative sont 
de différents ordres : 
 
- des difficultés inhérentes à l’archivage 

« Pour une hospitalisation de moins de 5 ans, le délai de 8 jours est parfois difficile à 
respecter de part la multitude de tâches à accomplir : ressortir le dossier médical 
archivé, faire valider la diffusion auprès des médecins (libéraux), faire des 
photocopies… » Etablissement de santé  
 
« Délai de 8 jours souvent difficile à respecter car peu d’établissements disposent de 
5 ans d’archives actives sur site. La tendance est plutôt à l’externalisation des 
archives qui entraine inévitablement un délai de recherche plus long » 
Etablissement de santé 

                                                 
43 Solution informatique dédiée à la gestion globale des dossiers médicaux et de soins 
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- des exigences administratives en termes de vérification de l’identité du demandeur, de 

précisions des conditions, d’exhaustivité du dossier 
 

« Les demandes d’accès aux dossiers sont souvent imprécises ou incomplètes 
(absence d’identification du demandeur). Le formulaire type est adressé de manière à 
mieux cibler la demande du patient et lui présenter les frais de copie. Cette procédure 
allonge souvent les délais de communication des pièces du dossier » Etablissement 
de santé  
 
« Difficile de respecter le délai de 8 jours. Est-ce 8 jours entre la date de réception de 
la demande dans l’établissement et la date d’envoi du dossier ? » Etablissement de 
santé  
 
« Vérification des ayant-droits parfois difficile. Médecins psychiatres peu enclin à 
transmettre l’intégralité des dossiers. Délai de moins de 8 jours pour les dossiers de – 
de 5 ans, impossible à mettre en œuvre » Etablissement de santé  

 
 
1.2.4.2. Des efforts 
 
Le témoignage d’un établissement de santé mérite d’être présenté. La solution impulsée 
correspond à une plus grande coordination des acteurs, et particulièrement des secrétaires 
médicales dans la procédure de délivrance des dossiers médicaux : 
 

« Au sein de l’établissement, depuis 2007, plus grande implication des secrétaires 
médicales des différents services de soins afin de respecter le délai réglementaire le 
plus possible : 
-envoi d’un mail aux secrétaires médicales concernées : anticipation de la demande 
du dossier médical au service des archives ; demande faite au chef de service, à 
l’initiative de la secrétaire médical qui est informée, relais pris par un autre médecin 
en cas d’absence de celui-ci. » Etablissement de santé  

 
 
1.2.5. Le dossier médical en milieu libéral 
 
L’entretien de la formation spécialisée « Droits des usagers » de la CRS avec les 
représentants de l’URMEL fut l’occasion de sonder le duo médecin généraliste / dossier 
médical. Il a été reconnu l’hétérogénéité dans la tenue des dossiers médicaux. Le 
généraliste peut être un médecin très formaliste enregistrant toutes les informations du 
patient dans un dossier informatique ou, a contrario, un médecin qui ne tient pas de dossier 
médical, alors que le code de santé publique l’y oblige. 
 
Le représentant de l’ordre des médecins présent lors de l’audition du CLIORS met en cause 
le manque de formalisme des praticiens en milieu libéral. Sur cet aspect, le CLIORS 
annonce que des réflexions sont menées au niveau du conseil de l’ordre. 
 
 
1.2.6. Les difficultés évoquées 
 
Il semblerait, selon les témoignages des médecins, que l’accès au dossier médical, non 
conventionnel, n’est pas aisé, particulièrement lorsque le dossier provient d’un service 
psychiatrique ou de cancérologie. Un représentant des usagers relate cette situation : 

 « Il est quelquefois assez difficile d’avoir accès au dossier médical (chimio/rayons). 
Expérience vécue personnellement » Retraité, 65 ans, Public 
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Toutefois, les raisons invoquées défendent la rétention d’information du patient, mais elles 
sont liées à la protection de la santé du patient, « Parce qu’il faut tenir compte de l’état 
psychologique du patient quand on lui annonce une vérité ».Professionnel de santé 
 
Dans le recueil d’opinions des établissements de santé, des réticences sont relevées par les 
représentants des usagers, perceptibles également dans les discours des établissements de 
santé. 

« Elle [la délivrance du dossier médical] est difficile dans certains établissements qui 
font la « sourde oreille » » Retraitée, 61 ans, Etablissement Public  

 
Certains établissements voient la possibilité d’accéder au dossier médical comme une 
contrainte et une inquisition dans le travail fourni dans l’établissement. Ainsi, ils préconisent 
un bon accompagnement de la personne afin d’éviter ces « recours » : 

« Une présence attentive auprès des résidents et de leurs familles, leur écoute et leur 
information au quotidien permettent d’anticiper la demande d’accès au dossier 
médical mais comment faire avec les personnes atteintes de troubles cognitifs 
mnésiques n’ayant aucune protection juridique ? » Etablissement de santé  
« Une bonne communication et une transparence dans ces soins évitent les recours 
(saisie de dossier). » Etablissement de santé  

 
Une faille est relatée par un représentant des usagers, dans l’accès au dossier médical, à 
savoir celle du vide juridique concernant les couples pacsés : 
 « Les couples pacsés ne peuvent avoir accès au dossier médical, l’un du couple, n’est pas 
ayant droit ou responsable légal, vide juridique ». Homme invalide, 54 ans, Public 
 
Des difficultés également liées au cout d’accès aux informations : 

« Le coût pour certaines demandes lorsque le patient a subi plusieurs interventions 
ou hospitalisations. Pour certains dossiers, j’ai vu des factures allant de 290 Euros à 
498.10 Euros » Homme invalide, 54 ans, Public 

 
 
1.2.7. Un formulaire-type ? 
 
A la lecture des différents modes de fonctionnement et diverses positions des 
établissements, la proposition émise dans le précédent rapport d’él aborer et diffuser un 
formulaire type n’est-elle pas la plus judicieuse ?  L’homogénéité des pratiques y 
gagnerait.   
 

« Proposer de suite des documents/formulaires types afin d’éviter les écueils lors de 
la mise en place de la réglementation dans les établissements de santé » 
Etablissement de santé  

 
 
 
1.2.8. Les établissements de santé du Nord Pas-de-Calais respectent davantage le droit 
d’accès au dossier médical qu’au niveau national  
 
La mise à disposition par l’ARH du Nord Pas-de-Calais des résultats de l’enquête, réalisée 
en juin 2008 par la DHOS, sur la mise en place et le fonctionnement des CRUQ donne 
quelques éclairages quant au respect, par les établissements de santé de la région, du droit 
d’accès des personnes à leurs dossiers médicaux. 
 
Sur les différents items ci-après précisés, la région Nord Pas-de-Calais se situe plus 
favorablement que la moyenne nationale : 
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Source : enquête DHOS (juin 2008) 

 
 
- Des délais de communication des dossiers globalement respectés mais qui pourraient 

être améliorés (les établissements ne sont-ils toutefois pas les « meilleurs élèves » ?) : 
 

 
Source : enquête DHOS (juin 2008) 

- S’agissant du nombre de dossiers 
demandés au cours de l’année 
2007, peu établissements affichent 
plus de 100 demandes (25% des 
établissements de santé de la 
région -base de 63 établissements- 
contre moins de 20 % au niveau 
national). 
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- Nord Pas -de-Calais (Dans 62 
% des cas, la communication a 
lieu sous huit jours -base de 37 
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2. Application de la loi du 22 Avril 2005 relative aux droits des malades et à la 
fin de vie  

 
 
Textes de référence : 
Articles L. 1111-4, L. 1111-6, L. 1111-10 à L. 1111-13, R. 1111-17 du CSP à R. 1111-20, R. 1112-2 et R. 4127-37 
du code de la santé publique 

 
 
Rapport 2006 de la CRS - Recommandations relatives à la loi du 22 avril 2005 relative aux 
droits des malades et à la fin de vie : « Inciter les établissements à développer et mettre 
en œuvre des procédures relatives à la fin de vie ( Directives anticipées, personne de 
confiance, mise en œuvre de la procédure collégiale ). » ; « Inviter les établissements à 
insérer, dans le livret d’accueil, une information précise sur les droits des malades et 
la fin de vie.  » 

 
 
2.1. Les actions engagées par les établissements 
 
Près des trois quarts des établissements de santé a yant répondu (74%, soit 42/57) 
déclarent avoir mis en place des actions relatives à la fin de vie. 
 
Il s’agit principalement de la mise à disposition du formulaire de désignation de la personne 
de confiance (90% des établissements de santé), et de celui prévu à l’expression des 
directives anticipées (19% des établissements de santé). 
 
Dix établissements déclarent travailler de concert avec une équipe mobile de soins palliatifs. 
Ce genre d’organisations en lien avec des réseaux et des associations spécifiques à la fin de 
vie permet de former et de sensibiliser le personnel de l’établissement sur la loi, les prises en 
charge et l’accompagnement psychologique. Un groupe de réflexion éthique semble être un 
bon outil pour former le personnel et faire évoluer les pratiques de l’établissement. 
 
L’accompagnement de la personne et de ses proches est évoqué dans six cas : entretiens 
avec la famille, groupes de paroles, accueil des accompagnants de personnes en fin de vie.  
 
En outre, la procédure collégiale n’a été citée qu’à trois reprises. 
 
Davantage concernés par les problématiques liées à la fin de vie, les EHPAD de la région 
ont été sondés, afin d’apprécier les actions mises en œuvre dans ce cadre. En termes de 
procédures concernant les droits des malades et la fin vie, les représentations graphiques 
suivantes permettent un éclairage sur les outils d’application de la loi. 
 

 
 

On note ici que 48% des EHPAD 
sondés ont élaboré une procédure de 
prise en charge du patient en fin de 
vie.  
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Les réseaux  sont investis inégalement de part leurs spécialités. Un commentaire intéressant 
émane d’un réseau (Nephronor-Insuffisance Rénale Chronique). Il s’agit d’une remarque 
judicieuse concernant l’exercice du choix éclairé dans le cadre de l’article L. 1111-4 du code 
de la santé publique44. Ce choix est difficile pour le patient, qui ne peut émettre un avis, une 
fois que les informations nécessaires aient été comprises. Ainsi, le réseau réfléchit 
actuellement sur ce thème de « l’aide décisionnelle ». 
 
 
2.2. Les difficultés évoquées par les structures co ncernées 
 
Comme évoqué l’année passée, l’application de la loi Léonetti n’est pas aisée pour les 
établissements de santé d’une part, et les professionnels de santé d’autre part. 
 
Les établissements mettent en avant des difficultés dans l’approche du thème de la fin de vie 
avec les professionnels de santé, et dans les réflexions menées dans la perspective d’une 
formalisation. Par ailleurs, trop récente, cette loi est encore méconnue. Illustrations : 
 

« Difficultés à aborder la notion de fin de vie avec l’ensemble des professionnels » 
Etablissement de santé  
 
« Difficile d’établir un protocole dans le cadre de la loi Léonetti » Etablissement de 
santé  
 
« Une réflexion est engagée au sein du CH (…) qui n’est pas encore formalisée. La 
formation sur l’accompagnement des personnes en fin de vie permet d’être à l’écoute 
des patients et des familles. La formation sur le questionnement éthique soulève 
l’intérêt mais semble encore difficile à mettre en application au sein des services par 

                                                 
44 « Toute personne prend, avec le professionnel de santé et compte tenu des informations et des préconisations qu'il lui fournit, 
les décisions concernant sa santé.  

Le médecin doit respecter la volonté de la personne après l'avoir informée des conséquences de ses choix. Si la volonté de la 
personne de refuser ou d'interrompre tout traitement met sa vie en danger, le médecin doit tout mettre en œuvre pour la 
convaincre d'accepter les soins indispensables. Il peut faire appel à un autre membre du corps médical. Dans tous les cas, le 
malade doit réitérer sa décision après un délai raisonnable. Celle-ci est inscrite dans son dossier médical. Le médecin 
sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa fin de vie en dispensant les soins visés à l'article L. 1110-10.  

Aucun acte médical ni aucun traitement ne peut être pratiqué sans le consentement libre et éclairé de la personne et ce 
consentement peut être retiré à tout moment.  

Lorsque la personne est hors d'état d'exprimer sa volonté, aucune intervention ou investigation ne peut être réalisée, sauf 
urgence ou impossibilité, sans que la personne de confiance prévue à l'article L. 1111-6, ou la famille, ou à défaut, un de ses 
proches ait été consulté.  

Lorsque la personne est hors d'état d'exprimer sa volonté, la limitation ou l'arrêt de traitement susceptible de mettre sa vie en 
danger ne peut être réalisé sans avoir respecté la procédure collégiale définie par le code de déontologie médicale et sans que 
la personne de confiance prévue à l'article L. 1111-6 ou la famille ou, à défaut, un de ses proches et, le cas échéant, les 
directives anticipées de la personne, aient été consultés. La décision motivée de limitation ou d'arrêt de traitement est inscrite 
dans le dossier médical.  

Le consentement du mineur ou du majeur sous tutelle doit être systématiquement recherché s'il est apte à exprimer sa volonté 
et à participer à la décision. Dans le cas où le refus d'un traitement par la personne titulaire de l'autorité parentale ou par le 
tuteur risque d'entraîner des conséquences graves pour la santé du mineur ou du majeur sous tutelle, le médecin délivre les 
soins indispensables.  

L'examen d'une personne malade dans le cadre d'un enseignement clinique requiert son consentement préalable. Les étudiants 
qui reçoivent cet enseignement doivent être au préalable informés de la nécessité de respecter les droits des malades énoncés 
au présent titre.  

Les dispositions du présent article s'appliquent sans préjudice des dispositions particulières relatives au consentement de la 
personne pour certaines catégories de soins ou d'interventions. » 
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manque de temps et par manque de prise en compte du soin relationnel » 
Etablissement de santé 

 
Un membre du CLIORS évoque la délicatesse du sujet de la fin de vie et sa dimensi on 
« taboue » . En pratique, il reconnait une « stratégie d’évitement  » des professionnels de 
santé dans l’évocation de la réglementation avec les patients. 
 
En outre, les EHPAD font part de la difficulté à présenter des procédures à des personnes 
âgées dépendantes, qui quittent le domicile pour entrer en structure, et qui doivent avoir de 
nouveaux repères. Un EHPAD précise même qu’il ne sent pas le « besoin » chez la 
personne dépendante, qui est déjà sollicitée par ailleurs. 

 
 
2.3. Les directives anticipées 
 
Figure en annexe 6 du rapport, la fiche d’informations à caractère juridique relative aux 
directives anticipées telle qu’intégrée au guide « Elaborer et diffuser le livret d’accueil des 
personnes hospitalisées : Recommandations et propositions », élaboré par la DHOS. Cette 
fiche d’informations délivre une information précise en la matière (utilité et poids des 
directives anticipées dans la prise de décision, conditions de la prise en compte des 
directives anticipées, etc.). 
 
Sur les 74% des établissements de santé ayant mis e n place des actions relatives à la 
loi du 22 avril 2005, 19% ont mis en place un formu laire type permettant la rédaction 
des directives anticipées des patients. 
 
Ci-après une sélection de témoignages d’établissements relatant les problèmes inhérents à 
la mise en œuvre de cet aspect de la loi : 
 

« Difficultés à aborder la notion de directives anticipées avec les patients et ceux ne 
connaissant pas la réglementation prennent peur. Beaucoup de formulaires à 
compléter par le patient pour être conforme à la loi » Etablissement de santé  

 
« Difficulté d’application dans les établissements psychiatriques. La question de 
l’information relative aux directives anticipées des résidents est posée à leurs familles 
dans les structures médico-sociales. Cette information délivrée au même titre que 
d’autres informations, administratives ou questionnements (rite funéraire) engendre 
implicitement une réflexion au regard du caractère délicat des sujets abordés » 
Etablissement de santé  
 
« Les directives anticipées sont souvent difficiles à demander par les professionnels 
en soins palliatifs ou fin de vie » Etablissement de santé 
 

Les obstacles semblent être liés à une méconnaissance de ce droit par les usagers , qui 
de ce fait prendraient peur devant la proposition de rédiger les directives anticipées.  
 
Ecrire ses volontés pour une perspective de fin de vie ne peut être une proposition qui 
doit être faite parmi d’autres procédures administr atives. L’invitation à rédiger des 
directives anticipées nécessite un accompagnement e t une sensibilisation des 
usagers et du professionnel de santé. 
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Aucun des réseaux n’a mis en place de procédures relatives aux directives anticipées. 
 
 
2.4. La personne de confiance 
 
Figure en annexe 7 du rapport, la fiche d’informations à caractère juridique relative à la 
personne de confiance (article L. 1116-1 du code de la santé publique) telle qu’intégrée au 
guide « Elaborer et diffuser le livret d’accueil des personnes hospitalisées : 
Recommandations et propositions », élaboré par la DHOS. Cette fiche d’informations délivre 
une information précise en la matière (utilité de la personne de confiance, limites 
d’intervention de la personne de confiance, les modalités et le moment de la désignation de 
la personne de confiance, l’identité de la personne de confiance, etc.). 
 
90% des établissements de santé engagés dans des ac tions relatives à la fin de vie 
invitent les usagers à désigner la personne de conf iance.  
 
Toutefois, des difficultés résident dans l’incompréhension du rôle de la personne de 
confiance par les usagers et l’équipe médicale. Illustration : 
 

« L’application de la mise en place de la personne de confiance n’est pas bien 
comprise par le personnel médical, paramédical et par l’usager lui-même » 
Etablissement de santé  

�
Compte tenu de la multitude des procédures administ ratives liées à l’entrée en 
établissement et de la délicatesse du sujet une foi s de plus, la suggestion est faite de 
d’abord informer convenablement l’usager pour ensui te l’inviter à désigner la 
personne de confiance, non pas le jour de l’entrée mais en amont, dans la mesure du 
possible. 
 

« Test de la procédure personne de confiance effectuée. Le bilan est : *la non-
compréhension de personne de confiance/personne à prévenir *rajout d’une 
démarche administrative supplémentaire. L’hôpital est-il le lieu où il faut désigner la 
personne de confiance. Ne serait-il pas bien de la faire en amont ? » Etablissement 
de santé  
 
« Une réflexion sera menée sur ce thème mais une information en amont de 
l’hospitalisation semble souhaitable, les consultations de diagnostic ne semblent pas 
être un lieu approprié de discussion » Etablissement de santé  
 

Seuls 30% des EHPAD (33/109) 
invitent les résidents à rédiger des 
directives anticipées. 
 
Témoignage d’un EHPAD : « Il est 
difficile de recueillir des directives 
anticipées. Ce sujet reste encore 
tabou chez certaines personnes 
âgées et leurs familles encore plus. 
Pour elle, la vieillesse n’invoque pas 
forcément « la mort proche » ou la 
mort prévisible au bout de quelques 
années » 
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Dans les EHPAD, la désignation de la personne de confiance constitue une facette de la loi 
relativement bien appliquée, 76% des structures l’ayant mise en place. Il est encore à 
craindre que les meilleurs élèves soient ceux qui ont répondu. 
 
Sur les treize réseaux ayant participé à l’enquête, quatre proposent systématiquement la 
désignation de la personne de confiance. Pour un réseau, la mise en place de cette 
procédure est en cours. 
 
 
2.5. La mise en œuvre de la procédure collégiale 
 
La procédure collégiale est clairement définie à l’article R. 4127-37 du code de la santé 
publique45. 
 
La question des modalités de mise en œuvre de la procédure collégiale n’a pas été 
expressément soumise aux établissements sondés. 
 
Seuls trois établissements de santé  déclarent spontanément activer la procédure 
collégiale.  
 

 
 
Deux réseaux de santé activent systématiquement la procédure collégiale. Un troisième est 
en train de la mettre en place. 
 
 
 
                                                 
45 « I. - En toutes circonstances, le médecin doit s'efforcer de soulager les souffrances du malade par des moyens appropriés à 
son état et l'assister moralement. Il doit s'abstenir de toute obstination déraisonnable dans les investigations ou la thérapeutique 
et peut renoncer à entreprendre ou poursuivre des traitements qui apparaissent inutiles, disproportionnés ou qui n'ont d'autre 
objet ou effet que le maintien artificiel de la vie. 
I. - Dans les cas prévus aux articles L. 1111-4 et L. 1111-13, lorsque le patient est hors d'état d'exprimer sa volonté, le médecin 
ne peut décider de limiter ou d'arrêter les traitements dispensés sans avoir préalablement mis en œuvre une procédure 
collégiale dans les conditions suivantes : 
La décision est prise par le médecin en charge du patient, après concertation avec l'équipe de soins si elle existe et sur l'avis 
motivé d'au moins un médecin, appelé en qualité de consultant. Il ne doit exister aucun lien de nature hiérarchique entre le 
médecin en charge du patient et le consultant. L'avis motivé d'un deuxième consultant est demandé par ces médecins si l'un 
d'eux l'estime utile. 
La décision prend en compte les souhaits que le patient aurait antérieurement exprimés, en particulier dans des directives 
anticipées, s'il en a rédigé, l'avis de la personne de confiance qu'il aurait désignée ainsi que celui de la famille ou, à défaut, celui 
d'un de ses proches. 
Lorsque la décision concerne un mineur ou un majeur protégé, le médecin recueille en outre, selon les cas, l'avis des titulaires 
de l'autorité parentale ou du tuteur, hormis les situations où l'urgence rend impossible cette consultation. 
La décision est motivée. Les avis recueillis, la nature et le sens des concertations qui ont eu lieu au sein de l'équipe de soins 
ainsi que les motifs de la décision sont inscrits dans le dossier du patient. » 

Seuls 25 % des EHPAD déclarent avoir 
élaboré une procédure collégiale. 
 
Un taux élevé de sans réponse, 36% 
est frappant. Ce chiffre serait-il 
révélateur d’une méconnaissance de 
cet aspect de la loi Léonetti ? 
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2.6. Des formulaires type 
 
Alors que dans son rapport 2006 la Conférence avait émis des recommandations relatives à 
l’élaboration de formulaires, des établissements ont des attentes particulières et 
souhaiteraient la mise à disposition de formulaires type de désignation de la personne de 
confiance et de formulation des directives ou autres : 
 

« Réaliser des formulaires types concernant la désignation de la personne de 
confiance et les directives anticipées communs pour tous les établissements » 
 
« Formation ? Formulaires-types ?????? En attente de documents ??? » 

 
La concrétisation de cette proposition permettrait une harmonisation des pratiques. 
 
En réponse aux attentes des établissements, et en accord avec l’établissement de santé 
concerné, la Conférence Régionale de Santé a souhaité mettre en avant le formulaire de 
recueil d’informations « respect des droits de la personne hospitalisée » particulièrement 
complet réalisé par le centre de rééducation et réadaptation fonctionnelles « L’ESPOIR » 
situé à Hellemmes (59)  (formulaire repris en annexe 8).  
 
 
2.7. La perception des représentants des usagers su r l’information délivrée dans le 

livret d’accueil, relativement aux droits des malad es et à la fin de vie 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
2.8. « Promouvoir la loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de 

vie » 
 
Comme évoqué l’année dernière, la loi du 22 avril 2005 précitée étant relativement récente, 
cet état de fait rend difficile l’évaluation de son application. 
 
Si des avancées sont notables sur le plan de la formalisat ion des principes dictés par 
la loi  (dispositif « personne de confiance » davantage ancré que celui relatif aux directives 
anticipées ; efforts à poursuivre), la loi reste méconnue .  
 

 

59% des représentants des 
usagers pensent que l’information 
sur les droits des malades et la fin 
de vie contenue dans le livret 
d’accueil est satisfaisante.  
 
Toutefois, 24% des représentants 
des usagers ne savent pas ou ne 
répondent pas à la question.  
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Une réflexion est à mener dans le sens d’une promot ion de la loi et du renforcement 
de l’information de tous, sur les dispositions légi slatives et réglementaires régissant 
les droits des malades et la fin de vie. 
 
Dans ce cadre, la Conférence Régionale de Santé du Nord Pas-de-Calais a de sérieuses 
attentes à l’égard de la mission parlementaire confiée au rapporteur de la loi du 22 avril 
2005, Monsieur Jean Léonetti. Cette mission est chargée d’évaluer la mise en œuvre 
concrète de la loi et de faire des propositions pour remédier à la méconnaissance ou à la 
mauvaise application des textes et éventuellement à l’insuffisance de la législation. 
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IV - Expression collective des droits des usagers d u système de 
santé 
 
 
Textes de référence46 : 
Articles L. et R. 1114-1 et suivants du code de la santé publique 

 
 
Rapport 2006 de la CRS - Recommandations relatives à l’expression collective des droits 
des usagers : « Agir en faveur de la coordination des associations d’usagers.  » ; 
« Insister sur la nécessité que l’ensemble des décret s relatifs à la représentation des 
usagers paraissent, en particulier le statut de rep résentant qui permettrait aux 
personnes actives de bénéficier d’un congé de repré sentation et élargirait le nombre 
de représentants potentiels, d’autant que ce statut  ouvre droit à défraiement.  » ;  
« Développer la représentation en milieu libéral. » ;  « Donner des moyens aux 
associations mais également aux instances hospitali ères 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 P rise en Charge  » ; « Concevoir et 
diffuser un modèle 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 œuvre effective du dispositif d’agrément de s associations représentant les 
usagers dans les instances hospitalières ou de sant é publique.  » 
 
 
 
L’expression collective des droits des usagers recouvre deux champs qui seront 
successivement précisés : la représentation (assurée, dans les instances hospitalières ou de 
santé publique, par des personnes issues d’associations agréées. L’usager représente 
l’ensemble des usagers) et la participation d’usagers (contribution de personnes non 
obligatoirement issues d’associations agréées, dans un cadre spécifique type groupe de 
travail). Au préalable, sont présentées les conditions effectives de diffusion et d’application 
du droit des usagers, notamment au regard des moyens mis à la disposition de leurs 
représentants (accompagnement, formation, moyens matériels…). 

                                                 
46 Relatifs à la représentation des usagers 
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1. Présentation des résultats de l’enquête sur les représentants des 
usagers  

 
La liste des associations dont les représentants des usagers ont participé à l’enquête figure 
en annexe 9 du rapport. 
 
 
1.1. Profil des représentants des usagers 
 
 

 
  

 
 
 
L’enquête révèle que près de 60 % (58%) des représentants des usagers sont des hommes. 
85% des enquêtés ont un âge compris entre 50 et 79 ans. Plus précisément, 45% des 
représentants des usagers se situent dans la tranche 60-69 ans. Ainsi, 75% d’entre eux sont 
des retraités. Seuls 17% sont des actifs. Cette situation  est révélatrice de la difficulté de 
concilier vie professionnelle et activité de représ entation des usagers, compte tenu 
notamment de l’absence d’un réel statut de représen tant des usagers  (cf. 
développements infra), du temps que nécessite la fonction de représentatio n. Les 
représentants des usagers sont fortement sollicités  et siègent fréquemment dans 
plusieurs lieux de représentation . 
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1.2. Lieux de représentation et appartenance à une association agréée 
 
 

 

 
 
 

66 % des représentants des usagers ayant 
répondu à l’enquête siègent dans des 
instances d’établissement public. 
 
Les 8% de l’item « Autres » correspondent 
à des sièges au sein d’instances de santé 
publique (Conférence Régionale de Santé, 
le Comité Régional de l’Organisation 
Sanitaire, etc.). 

88 % des représentants des 
usagers appartiennent à une 
association agréée pour 
représenter les usagers dans 
les instances hospitalières ou 
de santé publique. 
 
Concernant les 8% de 
représentants des usagers 
n’appartenant pas à une 
association, les ¾ siègent dans 
des établissements publics, le 
¼ restant au sein d’instances 
d’établissements privés PSPH. 
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1.3. Les moyens de représentation 
 
1.3.1. Les moyens matériels 
 

 
 
D’après les déclarations des représentants des usagers sondés, 60% déclarent ne recevoir 
aucune aide de la part de leurs associations. Dans les autres situations, les associations 
offrent un soutien administratif diversifié (photocopies, envoi de courriers, compte-rendu, 
frais d’impression etc.). 
 

 

42 % des représentants des 
usagers ne reçoivent aucun 
moyen de la part de 
l’établissement (ou autre lieu) au 
sein duquel ils exercent, afin de 
mener au mieux leurs fonctions de 
représentation. 
 
Toutefois, 39% disposent de 
services de secrétariat.  
 
17% des représentants des 
usagers voient leurs repas pris en 
charge et 16% leurs frais de 
déplacement. 
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Moins de 15% des personnes en activité (2/14) bénéf icient du congé de représentation . 
Ce taux moindre s’explique par la méconnaissance, par les représentants des usagers eux-
mêmes mais également nombre d’établissements de santé ou entreprises, du droit à congé 
de représentation reconnu aux représentants issus d’associations agréées47. La Conférence 
insiste donc sur la nécessité et l’importance d’ass urer la promotion de ce droit à 
congé de représentation, auprès du grand public, de s associations agréées, des 
instances concernées et des entreprises (par le bia is de la chambre régionale de 
commerce et d’industrie par exemple). 
 
 
1.3.2. L’accueil par l’établissement 
 
La volonté de la formation spécialisée était de voir quel était l’accueil réservé aux 
représentants des usagers. 
 
L’enquête révèle en premier lieu que parmi les 76 personnes sondées siégeant au sein 
d’instances hospitalières, 62% se sont vu proposer une visite de l’établissement, et 57% ont 
effectué cette visite. 
 
86% des représentants des usagers ont bénéficié d’une présentation de la structure et/ou de 
l’instance dans laquelle ils siègent. 
 
Le ressenti des représentants des usagers quant à leur arrivée dans l’établissement est 
plutôt positif. En effet, 83% estiment que leur arrivée a été bien perçue par l’équipe médicale 
et soignante, 89% par les équipes administratives et 87% par les autres membres des 
instances délibératives. 
 
 
1.4. La formation 
 
Près des 2/3 des représentants des usagers n’ont bénéficié d’aucune sorte de formation. 
L’association d’appartenance et/ou la structure (ou instance) accueillant le représentant des 
usagers constituent les principaux auteurs de la formation. 
       

Personnes Formées

36%

62%

2%

oui

non

SR

 
 
Les représentants des usagers sondés manifestent un  réel besoin de formation . En 
effet, parmi les 62% n’ayant pas reçu de formations, 45% la souhaitent. 

                                                 
47 Article L. 1114-3 du code de la santé publique : article L. 225-8 du code du travail ; arrêté du 9 janvier 2006 modifiant l’arrêté 
du 19 avril 1994 fixant la liste des instances mentionnées à l’article L. 225-8 du code du travail relatif au congé de 
représentation en faveur des associations relevant du ministère des affaires sociales, de la santé et de la ville 

Auteurs de la formation

40%

43%

7% 10%

Association

Instance
hospitalière ou
de santé
publique
Association et
instance
hospitalière

Autres
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Ci-après, quelques témoignages de représentants des usagers, qui ont pu s’exprimer 
librement dans le questionnaire : 
 

« Manque de formation et d’accueil des établissements hospitaliers : on est 
considéré comme un mal nécessaire ! » Actif, 37 ans, Etablissement public . 
 
« Pour ma part, souhait de remettre aux représentants des usagers, avant de siéger 
dans les instances hospitalières, un dossier des textes officiels ou au moins une 
bibliographie à laquelle on puisse se référer. » Retraitée, 70 ans, Etablissement 
public . 
 
« Avoir la possibilité de faire des stages gratuits. » Retraitée, 61 ans, Etablissement 
Public . 
 

Des idées et propositions émanant de représentants des usagers : 
 

«  Que des séances de formation/information soient régulièrement organisées pour 
les représentants et surtout que des rencontres régionales (une journée ou une ½ 
journée) aient lieu 2/3 fois par an pour mettre en commun les expériences et 
échanger sur les évolutions et les revendications. » Actif, 58 ans, Etablissement 
Public.  
 
« Organiser un colloque des usagers une fois par an. Créer un site s’il n’existe pas 
concernant le sujet pour avoir une meilleure info sur le fond. (La loi et ses décrets, 
l’organisation régionale, la liste des organismes et représentants, contact…). » 
Retraité, 67 ans, Etablissement Public . 

 
 
Les thèmes de formation souhaités par les représentants des usagers : 
 
A la question ouverte « Sur quels thèmes souhaiteriez-vous une formation ? », on peut 
regrouper les réponses des représentants des usagers sous plusieurs thématiques : 
 
- Une formation juridique 

- Actualisation de la loi et problèmes rencontrés par sa mise en place 
- Droits des usagers 
- Droits des familles et des personnes âgées  
- Droit en psychiatrie 
- Dossier médical 
- La CRUQ et le CLIN 
- Ethique et droits 
- Législation hospitalière en général, structuration et vie de l'hôpital 
- Organisation sanitaire de l'offre de soins 

 
- La représentation des usagers 

- Les domaines d'interventions des représentants des usagers 
- Les fonctions, le rôle, la place des représentants des usagers 

 
- Une formation en psychologie 

- Communication, particulièrement avec les patients-résidents Alzheimer 
- Psychologie, relation malade/soignant 
- « Comment aider, accompagner nos malades ? » 
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Quelques remarques intéressantes concernant la formation sont apparues au cours des 
auditions. Des réflexions sont à mener sur le besoin, le type, le niveau de formation ainsi que 
le contenu et l’auteur de la formation. 
 
Dans la volonté de former un usager, il réside un p aradoxe. L’objectif est-il de former 
des techniciens dotés d’un savoir pointu, proche de s usagers ? Comme le précise 
Anne Dassonville, l’usager a une position paradoxal e à tenir : il doit comprendre et se 
retrouver dans un système complexe mais aussi être un « naïf » et non pas un usager 
professionnel.  
 
Toutefois, le représentant a besoin d’être outillé afin de monter en généralités comme 
les guides 48 de représentants des usagers leur indiquent, afin de pouvoir apporter 
des critiques dans les débats. Ainsi, l’usager pour ra être force de proposition.  
 
Installé dans la région Nord Pas de Calais depuis l e 15 novembre 2007, le CISS doit 
permettre de pallier au besoin de formation dans la  région mais également être un 
soutien en termes d’information. 
 
 
1.5. Exercice de la mission 
 
1.5.1. Les tâches effectuées  
 

 
 
 
Les modalités de cette participation ont été précisées dans certains questionnaires : 
- Participation dans le cadre de la CRUQ (2) 
- Collaboration dans la construction et l’exploitation des questionnaires chaque semestre 
- L’association des représentants des usagers dans les séminaires d’intégration du 

nouveau personnel 
- Participation à des groupes de travail (5), avec l’ensemble du groupe hospitalier (2) et /ou 

avec les cadres hospitaliers 
- Elaboration du livret d'accueil (3) 
- Réflexion sur la charte Marianne 
- Travaux de certification du CH concerné (2) 
- Création de documentation dans le cadre de l’animation des lieux de vie 
 

                                                 
48 Le guide CISS du représentant des usagers - Edition 2006 : 
http://www.leciss.org/uploads/tx_cissdocuments/GuideCiss2006.pdf  
Le guide du Ministère de la Santé et de la protection sociale - Version Septembre 2004 : 
http://www.sante.gouv.fr/htm/dossiers/guide_syst_sant/GUIDE_Usagers.pdf  

42% des représentants des usagers 
ont participé à la construction d’outils 
en vue d’améliorer la qualité de 
l’accueil et de la prise en charge au 
sein de l’établissement. 
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Plus précisément, 
 
- 39% des représentants ont été associés à l’élaboration et/ou la refonte du livret 

d’accueil ; 
- Quant à la démarche d’accréditation et de certification de l’établissement, les 

représentants des usagers ont été davantage associés, soit 52% d’entre eux ; 
- 45% déclarent avoir participé à des groupes de travail. Des représentants des usagers 

témoignent de difficultés émanant des établissements : « Manque de relance, de 
coordination, à la rigueur "on évite" ». Le manque de temps est également évoqué :  
« Pas le temps d’aller aux groupes de travail proposés ». 

 
Quelques exemples de groupes de travail sont mis en avant dans les questionnaires : 
 
- Politique hôtelière 
- Formation du personnel « Infections associées aux soins » 
- Réunion avec le personnel (soignants infirmiers et médecins administrations) 
- Audit internes 
- Prise en charge du patient-soins de longue durée  
- La maladie d'Alzheimer, les prestations fournies au patient, personne âgée sans vie 

sociale 
- Rôle du bénévole, la remontée d'information 
- Groupes de travail bien ciblés pour une démarche de participation de l'établissement, soit 

sur des rencontres mensuelles de travail sur les différentes références choisies pour 
amélioration 

- Qualité et fonctionnement des services 
- Comité de pilotage, organisation de prise en charge du patient 
 

 
 
Il est à noter que les représentants des usagers allant à la rencontre des droits des usagers 
le font sur demande de l’usager mais aussi sur demande des professionnels de santé : 
 

« Contacté pour résoudre des problèmes relationnels » Retraité, 62 ans, 
Etablissement public 
 
« Proposition de RDV en cas de besoin, lors de visites à des personnes 
hospitalisées » Active, 54 ans, Etablissement public 
 
« Sur demandes des cadres infirmiers, rencontres avec les malades » Actif, 43 ans, 
Etablissement de santé 
 

45% des représentants des usagers 
rendent visite aux personnes 
malades de l’établissement. 
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« J’écoute avec bienveillance ; prendre contact rapidement avec les cadres de santé ; 
se montrer exigeant avec les cadres de santé ; entretenir un suivi avec les familles ; 
appel des directions générales en cas de non-recevoir » Actif, 57 ans, 
Etablissement public 

 
Le bénévolat est un des moyens de rencontrer les usagers. : 
 

« En tant que bibliothécaire, je circule chaque semaine dans les chambres ; dans le 
cadre de l'association, remise de brochures et revues d'information » Retraité, 63 
ans, Etablissement public 

 
En parallèle, des permanences sont tenues au sein de certains établissements. Pour 
l’instant, l’état des lieux sur ce point permet d’annoncer que deux établissements de santé 
ont mis en place des permanences d’accueil en lien avec les associations et que deux 
maisons des usagers sont opérationnelles dans la région (Cf. infra « 3.3 La maison des 
usagers ») : 
 

« Depuis 9 ans, Choisir l'espoir assure deux matinées par semaine de permanences 
dans l'unité de pédiatrie : Ecoute, soutien moral, informations, propositions d'aide à 
domicile. Présence de 1 à 2,5 par semaines. » Retraité, 75 ans, Etablissement 
public 
 
« Pas d'autorisation à l'accès aux chambres. Par contre, les patients peuvent nous 
rencontrer dans la maison des usagers mais nous sommes chargés du recueil des 
questionnaires de satisfaction, aide à l'animation, accompagnement, sorties, 
handisport » Retraité, 67 ans, Etablissement public 

 
Des difficultés : 
 

« Il est extrêmement difficile d'établir des dialogues avec les usagers. Méfiance des 
soignants » Retraité, 60 ans, Etablissement public 
 
« Difficulté, refus d'accès dans les services » Retraité, 60 ans, Etablissement 

 public  
 
 
1.6. Le rôle joué 
 
1.6.1. Connaissance du livret d’accueil de l’établissement 
 
70 % des représentants des usagers déclarent connaitre le livret d’accueil de l’établissement 
où ils siègent. A noter un pourcentage particulièrement étonnant (22 %) de représentants 
des usagers déclarant n’avoir pas connaissance du livret. 
 
2/3 des usagers estiment que le livret d’accueil est systématique remis aux patients. 
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1.6.2. Connaissance des actions menées dans l’établissement relativement aux droits des 
usagers 
 
Seul un tiers des représentants des usagers sollicités déclare connaître l’existence de 
campagnes d’informations relatives au droit des usagers, orientées vers le personnel de 
l’établissement. Ce taux est encore plus faible s’agissant de l’existence de campagnes 
d’informations en direction des patients eux-mêmes (18 %). 
 
 

 
 
Une remarque : 
 

« Les associations d'usagers pourraient apporter des explications aux informations 
des droits des usagers, des protocoles, des voies de recours mais également établir 
une confiance » Retraité, 60 ans, Etablissement de santé 
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1.6.2. Intervention des représentants des usagers 

 

 
 

 
 
 
 
 

 
 

 
 

 

 

 

Près des ¾ des représentants des usagers 
déclarent avoir eu la possibilité de 
s’exprimer sur le droit des malades. Le 
pourcentage de ceux n’ayant pu s’exprimer 
sur le sujet (16 %) est particulièrement 
problématique. 

 

S’agissant de la possibilité pour les 
représentants des usagers de s’exprimer sur 
la qualité de la prise en charge, les réponses 
sont très proches de celles de la question 
précédente. En effet, 74 % ont pu s’exprimer 
sur la qualité de la prise en charge, contre 15 
% de non. 

 

Un tiers des représentants des usagers déclarent 
avoir influencé la politique de l’établissement 
concernant les droits et la qualité de l’accueil et de 
la prise en charge des patients. 40 % des 
représentants ignorent si leur participation a eu un 
quelconque impact sur la politique de 
l’établissement. 16 % ont une vision pessimiste : 
leur présence n’a pas impacté la politique de 
l’établissement en matière de droits, accueil et 
prise en charge des usagers. 
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2.  La représentation des usagers du système de san té 
 
Celle-ci est assurée, dans les instances hospitalières ou de santé publique (conseil 
d’administration des établissements publics de santé, CRUQ des établissements de santé, 
commission régionale de conciliation et d'indemnisation des accidents médicaux, des 
affections iatrogènes et des infections nosocomiales, conférence régionale de santé…), par 
des personnes issues d’associations agréées ad hoc. 
 
 

2.1. La mise en œuvre du dispositif d’agrément des associations 
 
L’article L. 1114-1 du code de la santé publique réserve la fonction de représentation des 
usagers dans les instances hospitalières ou de santé publique aux seules associations et 
unions d’associations agréées à cet effet49. 
 
Le début d’année 2007 a été marqué par l’expiration de la période transitoire à la mise en 
œuvre du dispositif d’agrément. En effet, depuis le 25 février 2007, seuls les membres 
proposés par des associations agréées peuvent être désignés pour siéger en qualité de 
représentants des malades et usagers du système de santé au sein des instances précitées. 
 
La Conférence insiste sur le fait que la fonction d e représentation des usagers, 
dévolue aux seules associations agréées, ne doit êt re pas confondue avec d’autres 
activités en lien avec la santé telles notamment le s actions d’information ou 
d’animation pour lesquelles l’agrément n’est pas né cessaire. L’agrément ne concerne 
que les associations qui œuvrent ou visent à œuvrer  à la participation des usagers au 
fonctionnement du système de santé en défendant les  droits des malades. 
 
L’agrément est subordonné à l’activité effective et publique de l’association en vue de la 
défense des droits des personnes malades et des usagers du système de santé, aux actions 
de formation et d’information que conduit l’association, à sa transparence de gestion, à sa 
représentativité et à son indépendance. Il peut être demandé au niveau national ou régional. 
 
L’année 2007 s’est également illustrée par de nombreuses situations de retard pris par la 
commission nationale d’agrément dans la délivrance et la communication de ses avis à 
l’égard des demandes d’agrément déposées par les partenaires associatifs. 
 
La mise en œuvre du dispositif d’agrément en région  Nord Pas-de-Calais s’avère 
plutôt satisfaisante (important tissu associatif mo bilisé en santé et de longue date). 
 
Nombre de dossiers d’agrément déposés en région Nord Pas-de-Calais : 
 

� au 31 décembre 2006 : 19 dossiers de demandes d’agr ément régional déposés 
auprès de la DRASS Nord Pas-de-Calais , demandes concernant les associations 
suivantes : Association d'Aide aux Insuffisants Rénaux, dialysés et transplantés 
(AAIR) ; "R'éveil" - Association des Familles de Traumatisés Crâniens (AFTC) - « Les 
Blouses Roses » - Animation Loisirs à l’Hôpital ; association des Mutilés de la Voix 
région Nord Pas-de-Calais ; association des accidentés de la vie (FNATH) - 
Groupement Nord ; union régionale des associations de retraités (URNAR) ; « Vivre 
Ensemble » ; association des diabétiques de la Métropole Nord ; maison du diabète 
et du risque cardio-vasculaire (MDRCV) ; union régionale des associations familiales 
(URAF) ; association « Nord Mentalités » ; Association Régionale de DEfense des 

                                                 
49 Textes  de référence : Loi n° 2002-303 du 4 mars 2 002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé ; 
Loi n° 2004-806 du 9 août 2004 relative à la politi que de santé publique ; Décret n° 2005-300 du 31 ma rs 2005 relatif à 
l’agrément des associations représentant les usagers dans les instances hospitalières ou de santé publique 



Rapport 2007 de la CRS Nord Pas-de-Calais relatif au respect des droits des personnes malades et des usagers du système de santé 
Adopté en Conférence plénière du 4/12/2008 

57

Victimes de l'Amiante (ARDEVA) ; UFC Que Choisir Lille ; UFC Que Choisir région 
Nord Pas-de-Calais ; Alcool Assistance - La croix d'or du Nord ; Délégation du Nord 
de l'Association des Paralysés de France ; Lille Université Club (LUC) ; association 
locale des diabétiques de la côte d'Opâle (ALDCO) ; association du Nord de la 
France des insuffisants respiratoires NPDC (ANFIR). 

 
� au 31 décembre 2007 : 23 nouvelles demandes d’agrém ent régional étaient 

enregistrées par la DRASS Nord Pas-de-Calais. Ces demandes sont l’objet des 
associations suivantes : Choisir L'Espoir Nord Pas-de-Calais ; Confédération 
Syndicale des Familles (CSF) - section de St-Omer ; La Main Tendue ; union 
départementale des associations familiales (UDAF) du Nord ;"Accompagner, Vivre, 
Ecouter, Consoler" (AVEC) ; Flandre Alzheimer et dégénérescence frontale ; 
association des diabétiques du Douaisis ; Relais Ecoute Accueil Jeunes Information 
Sensibilisation (REAJIS) ; Alizé - association pour les soins palliatifs à domicile ; Pas-
de-Calais Alzheimer et maladies apparentées ; association locale des diabétiques 
d'Arras et environs ; association des diabétiques du vert pays d'Artois ; association 
des diabétiques du Cambresis ; « Ecoute et soutien des Malades, des personnes 
agées et de leurs proches Entr’aide des professionnels avec le Réseau médico-social 
d’Accompagnement (EMERA) ; France AVC 59/62 "Louis Hardy" ; AISPACE Nord - 
Association Française pour les Epilepsies » Association pour le Développement des 
Initiatives contre le Sida et l’hépatite C (ADIS) ; UDAF du Pas-de-Calais ; association 
des diabétiques Lens-Lievin et Henin-Carvin (ADLLHC) ; Roubaix Alzheimer ; 
Rencontre Internationale des FEmmes Noires (RIFEN) ; HEMERA - association de 
bénévoles d’accompagnement en soins palliatifs ; Association de Défense de 
Victimes de l’Amiante de la Sidérurgie – Usine des Dunes (ADVASUD-CGT) 

 
Ainsi, au 31 décembre 2007, 42 demandes d’agrément régional ont été déposées. 
 
Comme cela a déjà pu être signalé dans le rapport précédent, avant envoi du dossier de 
demande d’agrément à la Commission nationale d’agrément chargée de formuler un avis sur 
celui-ci, un travail de vérification de la complétude du dossier et de pré-instruction des 
informations contenues dans ce dossier est systématiquement réalisé par les services de la 
DRASS. Pour chaque dossier d’agrément, le Médecin Inspecteur Régional est sollicité aux 
fins de formuler un avis ou des observations sur la connaissance de l’association dépositaire 
du dossier, ses activités et sa mobilisation dans la région (connaissance de l’association, 
participation de l’association à la représentation des usagers et à la défense de leurs droits, 
participation de l’association à la définition de la politique régionale de santé type implication 
dans les travaux sur le Schéma Régional de l’Organisation Sanitaire de troisième génération 
ou le Plan Régional de Santé Publique, représentativité de l’association, etc.). 
 
Etat des demandes d’agrément régional - situation au 31 décembre 2007 : 
 
70 % des demandes déposées en région Nord Pas-de-Calais sur lesquelles s’est 
positionnée la commission nationale d’agrément ont reçu une suite favorable. 
 
- 19 associations agréées  : AAIR Nord Pas-de-Calais (arrêté préfectoral du 29/09/2006) ; 

Les Mutilés de la voix Nord Pas-de-Calais (arrêté préfectoral du 5/12/2006) ; R’éveil - 
Association Familles Traumatisés Crâniens Nord Pas-de-Calais  (arrêté préfectoral du 
5/12/2006) ; FNATH - association des accidentés de la vie Groupement Nord  (arrêté 
préfectoral du 5/12/2006) ; ARDEVA Nord Pas-de-Calais (arrêté préfectoral du 
15/02/2007) ; Alcool Assistance - La croix d’or du Nord (arrêté préfectoral du 
15/02/2007) ; association des diabétiques de la Métropole Nord (arrêté préfectoral du 
17/04/2008) ; Choisir l’Espoir Nord Pas-de-Calais (arrêté préfectoral du 5/06/2007) ; Nord 
Mentalités  (arrêté préfectoral du 5/06/2007) ; URAF Nord Pas-de-Calais (arrêté 
préfectoral du 5/06/2007) ; URNAR Nord Pas-de-Calais (arrêté préfectoral du 
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13/07/2007) ; association des diabétiques du Douaisis (arrêté préfectoral du 
23/08/2007) ; association locale des diabétiques de la Côte d’Opale (arrêté préfectoral du 
23/08/2007) ; Pas-de-Calais Alzheimer et maladies apparentées (arrêté préfectoral du 
23/08/2007) ; Flandre Alzheimer et dégénérescence frontale (arrêté préfectoral du 
23/08/2007) ; UDAF du Nord (arrêté préfectoral du 23/08/2007) ; UFC Que Choisir région 
Nord Pas-de-Calais (arrêté préfectoral du 23/08/2007) ; ANFIR (arrêté préfectoral du 
5/12/2007) ; Roubaix Alzheimer (arrêté préfectoral du 20/12/2007) 

 
- 8 décisions portant refus d’agrément  : Les Blouses Roses - Animation Loisirs à 

l’Hôpital ; Vivre Ensemble ; Maison du diabète et du risque cardio-vasculaire ; Lille 
Université Club ; Délégation du Nord de l’Association des Paralysés de France ; 
Confédération Syndicale des Familles - Section de Saint-Omer ; Alizé ; UFC Que Choisir 
Lille. Dans la moitié des cas, le rejet est motivé par des activités principalement 
d’accompagnement ou d’animation. Un quart des avis sont défavorables en raison d’une 
trop forte dépendance de l’association à l’égard de professionnels de santé. 

 
- 11 dossiers en cours à la commission nationale d’ag rément  : REAJIS ; association 

des diabétiques du vert pays d’Artois ; association des diabétiques du Cambrésis ; 
France AVC 59/62 "Louis Hardy ; AISPACE Nord ; ADIS ; UDAF du Pas-de-Calais ; 
ADLLHC ; RIFEN ; HEMERA ; La Main Tendue 

 
- 4 demandes incomplètes , en attente de pièces ou précisions complémentaires à la 

DRASS : AVEC ; association locale des diabétiques d'Arras et environs ; EMERA ; 
ADVASUD-CGT 

 
La liste actualisée50 des associations et unions d’associations agréées, au niveau national et 
en région Nord Pas-de-Calais, pour représenter les usagers dans les instances hospitalières 
ou de santé publique est accessible sur le site Internet des administrations sanitaires et 
sociales du Nord Pas-de-Calais51. Cette liste est actualisée, dans les meilleurs délais, à 
chaque fois qu’un nouvel agrément est délivré au niveau national ou en région Nord Pas-de-
Calais. 
 
La Conférence encourage les associations ou unions d’associations intervenant en 
santé, au sein de la région Nord Pas-de-Calais, mai s n’ayant pour l’heure pas déposé 
de demande d’agrément d’entrer dans la démarche, qu and bien même leur fédération 
serait agréée nationalement en vue d’accroitre le v ivier d’associations agréées en 
région Nord Pas-de-Calais 52. 
 
La cartographie ci-après illustre une situation d’a bsence d’associations agréées dans 
certains territoires tels le bassin du Hainaut ou l e Littoral Sud. Cet état de fait ne doit 
avoir aucun incidence en matière de représentation des usagers dans les instances 
hospitalières ou de santé publique de notre région,  compte tenu de la possibilité pour 
les associations agréées - nationalement ou régiona lement - de proposer des 
représentants des usagers pour siéger au niveau rég ional, départemental ou local. 

                                                 
50 Actualisation dans les meilleurs délais à chaque nouvel arrêté portant agrément 
51 http://nord-pas-de-calais.sante.gouv.fr/sante-publique/droit_usagers/index.htm  
52 Les services de la DRASS Nord Pas-de-Calais se tiennent à disposition pour tout complément d’informations concernant le 
dispositif d’agrément (dossier suivi par M. Nicolas Gravet - chargé de mission - service « santé publique et prévention » - tél. : 
03 20 62 67 43 - courriel : nicolas.gravet@sante.gouv.fr) 
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Cartographie des associations et unions d’associations agréées, en région Nord Pas-de-
Calais, pour représenter les usagers dans les instances hospitalières ou de santé publique - 
situation au 31/12/2007 
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2.2. Remarques des représentants des usagers sur l’ agrément des associations 
 

 
Des représentants des usagers mettent en avant le fait que l’agrément des associations est 
indispensable, nécessaire et utile, malgré la longueur de la procédure. De plus, pour 
certains, le dispositif est considéré comme une reconnaissance des associations, de leurs 
bénévoles et de la qualité du travail effectué. L’agrément de l’association serait alors « un 
gage de sérieux de l’association ». 
 
A contrario, des avis négatifs sur ce dispositif sont à relever. Il s’agit de remarques sur la 
pertinence des critères, qui ne sont pas considérés comme valables ou trop restrictifs. Les 
grandes associations, plus organisées, auraient l’avantage d’obtenir l’agrément. Un 
représentant des usagers s’interroge sur la place des associations des consommateurs dans 
ce champ de la représentation, et sur la nécessité d’une formation sur les droits pour pouvoir 
siéger dans les instances.  
 
 
2.3. L’expérience et la perception de la fonction d e représentation par les 

professionnels de santé (des établissements de sant é, réseaux et EHPAD) 
 
Il est à préciser que les réseaux et les EHPAD ne sont pas soumis à la même législation que 
les établissements de santé, dans la représentation des usagers. En effet, il n’est pas 
nécessaire que les représentants des usagers appartiennent à une association agréée. On 
parle dans les EHPAD de représentant des familles et de représentant des résidents53. 
 
Les établissements de santé ont relaté la faille de l’ARH quant à sa mission de désignation 
de représentants des usagers dans les commissions des relations avec les usagers et de la 
qualité de la prise en charge. Sur ce point, l’audition de l’ARH a permis d’apprendre qu’un 
recensement en cours mené par l’Agence a vocation à adresser l’état des lieux des 
représentants des usagers en poste ou faisant défaut et de lancer un appel à candidatures 
auprès des associations agréées en vue d’un positionnement de celles-ci sur les postes 
vacants.  
 
Sur ce sujet, un établissement de santé déplore le manque d’informations sur la région. Les 
difficultés de recrutement sont évoquées : l’âge des représentants des usagers, les difficultés 

                                                 
53 Décret n° 2004-287 du 25 mars 2004 relatif au conse il de la vie sociale et aux autres formes de participation institués à 
l'article L. 311-6 du code de l'action sociale et des familles 

 

Une petite moitié (48 %) des représentants des 
usagers déclarent connaître le dispositif 
d’agrément des associations. 
 
Le pourcentage de représentants déclarant ne 
pas connaître le dispositif (41 %) est 
particulièrement surprenant, dans la mesure où 
le dispositif en question subordonne leur 
présence dans les instances hospitalières ou de 
santé publique. 
 
Deux représentants des usagers notent qu’ils 
ont appris l’existence de ce dispositif par le biais 
du rapport 2006 relatif au respect des droits des 
usagers du système de santé. 
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de déplacement, et le manque de dédommagements, ou encore le nombre insuffisant 
d’associations agréées et de fait trop sollicitées.  
 
La présence des représentants des usagers semble être très appréciée des structures 
participantes. Leur participation est dite essentielle et permet un regard extérieur. Leur 
présence est qualifiée de riche en ce sens que les représentants des usagers « apportent un 
savoir, des connaissances et des compétences ; et apportent une vision des problématiques 
différente des professionnels de santé » (Coordinateur de réseau). Il est attendu d’eux qu’ils 
fassent remonter les attentes, les besoins et les difficultés des patients. Toutefois, un 
coordinateur de réseau avoue le caractère déstabilisant de la relation avec les représentants 
des usagers : « Absolument nécessaire, parfois déroutant et bousculant, mais toujours 
permettant de rappeler la nécessité impérieuse d’être au service des usagers ».  
 
Un établissement de santé évoque la timidité des représentants des usagers, dans la 
réalisation de leurs missions : « Concernant la certification, aucun représentant des usagers 
n’a désiré participer, étant intimidés par ces réunions où ils ont peur de ne pas faire face aux 
professionnels ». 
 
Dans les EHPAD, le conseil de vie sociale composé de représentants des familles et de 
représentants des résidents est décrit comme essentiel, puisque les échanges permettent la 
transparence de l’organisation, l’apport d’idées et évitent ainsi les rumeurs inhérentes à la 
vie de l’établissement. De plus, cette représentation permet une meilleure communication 
entre la personne accueillie et les soignants. Deux directeurs d’EHPAD affirment le bénéfice 
de la présence des représentants : « Indispensable, directrice d’EHPAD depuis juillet 2007, 
je suis convaincue de l’importance de leur présence et du rôle des usagers » ; « Ils [les 
représentants des usagers] font avancer, en toute franchise, la qualité de 
l’accompagnement ». 
 
Tandis que la plupart des EHPAD témoignent des avantages de cette coopération, d’autres 
pointent les dysfonctionnements de cet échange. Un directeur d’EHPAD note : « Les 
usagers ont néanmoins pas grand-chose à dire sur ce qu’ils pensent vraiment (par peur ?) ». 
De plus, quelques établissements font le constat d’un manque d’implication des familles, et 
d’un engagement peu efficace de celles-ci. Un EHPAD déplore la dimension consumériste 
de certaines familles, qui interviennent non pas dans une visée de l’intérêt global mais en 
émettant un point de vue trop orienté sur le parent.  
Il est par ailleurs difficile de recruter des représentants des résidents, pour les élections en 
raison du nombre de personnes âgées dépendantes, parce qu’ils « stressent » ou parce 
qu’ils ne « veulent pas avoir d’ennuis ».  
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2.4. Le représentant des usagers : un statut en quê te de légitimité 
 
A travers les remarques libres proposées dans le questionnaire destiné aux représentants 
des usagers émergent les difficultés afférentes à la mission de représentant des usagers.  
 
Les représentants des usagers rappellent que leur mission n’est pas valorisée : « Pas de 
considération, pas indemnisés suffisamment en rapport au nombre d'heures passées à notre 
rôle ». Le temps de bénévolat n’est pas toujours reconnu. Ils ne reçoivent pas toujours de 
défraiement, ni de congé de représentation. Les relations avec le personnel soignant ne sont 
pas toujours aisées. Un représentant des usagers pense être considéré comme un 
« ennemi ».  
 
Ils déplorent le manque de concertation et l’opacité des décisions. Un représentant parle 
d’un « manque de pouvoir ». D’autres pensent à une représentation plus dense des usagers 
dans les instances, qui permettraient de faire le poids. Aussi, le langage trop technique est 
difficile à assimiler pour certains et le système de santé complexe. C’est pourquoi une 
formation sur les droits ou la distribution d’un dossier documentaire préalable à la 
représentation semble nécessaire pour certains.  
 
En somme, les représentants des usagers sont en attente d’une reconnaissance de leur 
statut, leur accordant légitimité d’intervention, formations, défraiements ou encore effectivité 
du droit à congé de représentation.  
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3. Participation des usagers 
 
3.1. La participation dans les commissions des rela tions avec les usagers et de la 

qualité de la prise en charge (CRUQ) 
 
Le représentant des usagers siégeant à la CRUQ d’un établissement de santé (deux 
membres titulaires et deux membres suppléants par CRUQ) doit nécessairement être issu 
d’une association ou union d’association agréée54. 
 
La mise à disposition par l’ARH du Nord Pas-de-Calais des résultats de l’enquête, réalisée 
en juin 2008 par la DHOS, sur la mise en place et le fonctionnement des CRUQ permet de 
relever que s’agissant de nombreux items déclinés ci-après, la région Nord Pas-de-Calais se 
situe plus favorablement que la moyenne nationale : 
 
- La mise en place des CRUQ 
 

- Des CRUQ très majoritairement mises en place (scores régional et national 
identiques : 95 % de CRUQ installées. Base Nord Pas-de-Calais : 93 
établissements ; base France : 1691 établissements) 

 

 
Source : enquête DHOS (juin 2008) 

 
- Des CRUQ installées quel que soit le statut ou l’activité de l’établissement : 
 

 
Source : enquête DHOS (juin 2008) 

 

                                                 
54 En application de l’article L. 1114-1 du code de la santé publique 
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- Des CRUQ moins présentes dans les établissements de petite taille (situation encore 
plus flagrante en région Nord Pas-de-Calais : 87 % des établissements de moins de 100 
équivalent temps plein non médicaux ont mis en place leur CRUQ, contre 91 % au 
niveau national) : 
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Votre région National
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- En région Nord Pas-de-
Calais, un taux de mise en 
place se situant dans la 
norme de celui des autres 
régions 
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- Des commissions majoritairement 
installées dans les délais impartis 
(En région Nord Pas-de-Calais, 36 
% de CRUQ installées après fin 
2005 ; 38 % au niveau national). En 
région, les difficultés de 
recrutement des représentants des 
usagers constituent le principal 
motif de retard évoqué par les 
établissements (En région Nord 
Pas-de-Calais, le retard est motivé 
dans 60 % par ces difficultés de 
recrutement des représentants des 
usagers ; 73 % au niveau national). 
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- Le fonctionnement des CRU Q 
 

- Un règlement intérieur de la commission existe dans la plupart des cas (92 % en 
région Nord Pas-de-Calais ; 86 % au niveau national) 

 

 

- Une forte majorité d’établissements 
disposent de deux représentants des 
usagers titulaires 
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- Un rythme de réunions majoritairement respecté en région (selon les textes, réunion 

de l’instance au moins une fois par trimestre). Score régional : 62 % des commissions 
de réunissent au moins une fois par trimestre (score national : 53 %). 

 

 
 
- Des congés représentation quasiment jamais versés aux représentants des usagers et 

des frais de déplacement peu pris en charge par les établissements 
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National : moins de 1 % des établissements 
de santé ont versé des congés 
représentation. 

Nord Pas-de-Calais : 
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National : 19 % des établissements ont 
pris en charge les frais de déplacement 
de leurs représentants des usagers. 
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3.2. La participation dans les conseils de vie soci ale (CVS) 
 
Extraits du décret n° 2004-287 du 25 mars 2004 rela tif au conseil de la vie sociale et aux autres formes de 
participation institués à l'article L. 311-6 du code de l'action sociale et des familles  

Article 1 

« Les différentes formes de participation prévues à l'article L. 311-6 du code de l'action sociale et des familles 
sont instituées dans les conditions suivantes : 

Le conseil de la vie sociale est obligatoire lorsque l'établissement ou le service assure un hébergement ou un 
accueil de jour continu ou une activité d'aide par le travail au sens du premier alinéa de l'article L. 344-2. Il n'est 
pas obligatoire lorsque l'établissement ou service accueille majoritairement des mineurs de moins de onze ans, 
des personnes relevant du dernier alinéa de l'article 6 et du III de l'article L. 312-1 du code de l'action sociale et 
des familles. 

Lorsque le conseil de la vie sociale n'est pas mis en place, il est institué un groupe d'expression ou toute autre 
forme de participation. 

Lorsque la personne publique ou privée gère plusieurs établissements ou services sociaux ou médico-sociaux, il 
peut être institué pour une même catégorie d'établissements ou services, au sens de l'article L. 312-1 du même 
code, une instance commune de participation. » 

Article 3 (composition) : 

« I. - Le conseil de la vie sociale comprend au moins : 

- deux représentants des personnes accueillies ou prises en charge, soit un représentant des titulaires de 
l'exercice de l'autorité parentale à l'égard des mineurs, soit un représentant des représentants légaux des 
personnes accueillies dans les établissements recevant des personnes majeures ; 

- un représentant du personnel ; 

- un représentant de l'organisme gestionnaire. 

II. - Toutefois : 

- dans les établissements mentionnés au 8° du I de l'article L. 312-1 du code de l'action sociale et des familles, 
seule est assurée la représentation des usagers ; 

- dans les autres établissements recevant des personnes majeures, l'organisme gestionnaire peut prévoir des 
modalités complémentaires d'association des membres des familles des personnes accueillies au fonctionnement 
de l'établissement. » 

Article 14 (composition) 

« Le conseil de la vie sociale donne son avis et peut faire des propositions sur toute question intéressant le 
fonctionnement de l'établissement ou du service, notamment sur l'organisation intérieure et la vie quotidienne, les 
activités, l'animation socioculturelle et les services thérapeutiques, les projets de travaux et d'équipements, la 
nature et le prix » 
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A relever que trois EHPAD n’ont pas mis de CVS en place.  
 
60% des EHPAD organisent trois réunions du CVS par an. 
 
Comme vu précédemment, les EHPAD rencontrent quelques difficultés dans le recrutement 
des représentants des résidants d’une part et les représentants des familles d’autre part. Les 
difficultés sont liées à la diminution de la durée moyenne de séjour des résidants et parmi les 
élus, beaucoup « disparaissent » avant la fin de leur mandat. De même pour les 
représentants des familles, un directeur d’EHPAD écrit « C’est un éternel commencement 
quand ils sont bien impliqués, et que leurs parents ou proches décèdent. Beaucoup d’entre 
eux quittent la structure. Il faut continuellement re-sensibiliser et redynamiser ».  
 
La Conférence Régionale de Santé suggère un réexame n de la législation relative aux 
conseils de vie sociale en vue d’un élargissement d u champ d’intervention de ceux-ci 
(s’inscrire au-delà de questions purement hôtelière s) et d’ouvrir la représentation des 
usagers à des associations extérieures. 
 

35 % des EHPAD (38/109) ont 
deux représentants des familles au 
sein de leurs CVS. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
28% des établissements ont trois 
représentants des résidants dans 
l’instance concernée. 
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3.3. Participation effective des représentants des usagers au cours de l’année 2007 
 
Les taux de participation effective ci-après précisés concernent les instances de santé du 
Nord Pas-de-Calais suivantes : conférence régionale  de santé (CRS), comité régional de 
l’organisation sanitaire (CROS), comité régional de l’organisation sociale et médico-sociale 
(CROSMS), commission régionale de conciliation et d’indemnisation des accidents 
médicaux, des affections iatrogènes et des infections nosocomiales (CRCI), commission 
régionale de concertation en santé mentale (CRCSM), commission départementale des 
hospitalisations psychiatriques (CDHP) du Nord et du Pas-de-Calais, comité de protection 
des personnes (CPP) Nord Ouest IV, comité de coordination régionale de la lutte contre 
l’infection due à VIH (COREVIH), conseil d’administration du centre de lutte contre le cancer 
Oscar Lambret. 
 
Chaque taux exprimé en pourcentage est calculé à partir de la formule suivante : présences 
effectives des représentants des usagers aux réunions plénières / (nombre de réunions 
tenues au cours de la période x nombre d'usagers). 
 
En ce qui concerne les instances de référence, les sièges de représentants des usagers sont 
pourvus à 100 %. Il n’y a là aucune difficulté liée à la mise en place du dispositif d'agrément 
des associations pour représenter les usagers dans les instances hospitalières ou de santé 
publique [situation plus difficile pour ce qui est de la représentation des usagers dans les 
instances hospitalières (conseils d'administration d'établissements publics de santé, 
commissions des relations avec les usagers et de la qualité de la prise en charge...) - pour 
ces instances, recueil en cours de réalisation par l’ARH]. 
 
S’agissant de l’ensemble des instances susmentionnées, le taux de participation effectif 
moyen des représentants des usagers s’élève à 58 % sur l’année 2007. Le taux varie peu au 
cours de l’année de référence : 62 % au 31 mars 2007 ; 57 % au 30 juin 2007 ; 54 % au 30 
septembre 2007 ; 58 % au 31 décembre 2007. 
 
La participation varie de façon extrêmement hétérogène selon les instances et selon la 
période de l'année [participation fluctuante concernant certaines instances, constante pour 
d'autres (exemple : 100 % de participation au conseil d'administration du centre de lutte 
contre le cancer ainsi qu'aux CDHP)]. De façon globale, les représentants des usagers ont-
ils le sentiment d'avoir un réel rôle à jouer dans ces instances ? A défaut, cette donnée 
pourrait justifier le faible taux de participation globale. De même, l'absence de défraiement 
dans certaines instances peut être source de découragement. 
 

Si le taux de présence effective constitue un indicateur de participation des usagers, cet 
indicateur est imparfait dans la mesure où  la présence en réunion d’un membre n'est pas 
significative de participation effective de ce représentant (être présent n'équivaut pas à 
participer). Un membre présent en réunion mais inactif dans les travaux et réflexions de 
l'instance nourrit l'indicateur contrairement au représentant producteur d'écrits (ou autres 
signes de participation active) pour l'instance mais absent lors de la réunion de l'instance. 
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Participation effective des représentants des usagers 
  

Période du 1er janvier 
au 31 mars 2008 

Période du 1er janvier 
au 30 juin 2007 

Période du 1er janvier 
au 30 septembre 2007 

Période du 1er janvier 
au 31 décembre 2007 

 
CRS Nord Pas-de-
Calais 

 
25 % 

 
44 % 

 
44 % 

 
46 % 

 
CROS Nord Pas-de-
Calais 

 
67 % 

 
78 % 

 
58 % 

 
53 % 

 
CROSMS Nord Pas-
de-Calais 

 
75 % 

 
62.5 % 

 
58 % 

 
62.5 % 

 
CRCI Nord Pas-de-
Calais 

 
67 % 

 
50 % 

 
46 % 

 
47 % 

 
CRCSM Nord Pas-de-
Calais 

 
100 % 

 
100 % 

 
100 % 

 
83 % 

 
CDHP Nord 
 

100 % 100 % 100 % 100 % 

 
CDHP Pas-de-Calais 
 

100 % 100 % 100 % 100 % 

 
CPP Nord Ouest IV 
 

67 % 70 % 75 % 83 % 

 
Centre de lutte contre 
le cancer Oscar 
Lambret (conseil 
d’administration) 

100 % 100 % 100 % 100 % 

 
COREVIH Nord Pas-
de-Calais 

NON INSTALLE (réunion d’installation le 18 décembre 2007) 100 % 

 
Taux de participation 
effective total  

62 % 57 % 54 % 58 % 

 
 
Représentation graphique de l’évolution de la participation effective des représentants des 
usagers au cours de l’année 2007 : 
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3.4. Des coopérations en perspective 
 
La Conférence se satisfait des éventualités de coopération « institution/usagers » évoquées 
lors des auditions, à savoir : 
 
- Volonté d’un partenariat « CLIORS/CISS » en ce qui concerne la thématique de 

l’information du patient, en vue de l’élaboration éventuelle d’une charte commune relative 
aux droits des usagers, affichable dans les cabinets des praticiens libéraux. 

 
- Possibilité de tenir des rencontres informelles entre l’URMEL et la formation spécialisée 

« Droits des usagers » de la CRS où les usagers pourraient « faire passer leurs 
messages, besoins, souhaits » vis-à-vis de la médecine libérale et inversement. 

 
- Eventualité d’organiser une concertation « ARH/associations d’usagers agréées » dans 

le cadre de la désignation des représentants des usagers au sein des CRU des 
établissements de santé de la région. Cette concertation pourrait intervenir dans le cadre 
du Comité Régional des Usagers (comité constitué dans le cadre de l’élaboration du 
schéma régional d’organisation sanitaire de troisième génération). 

 
La CRS souhaite que ces propositions diverses devie nnent des collaborations 
effectives. 
 
La Conférence Régionale de Santé du Nord Pas-de-Cal ais entend par ailleurs 
interpeller les pouvoirs publics sur la place des u sagers au sein des futures Agences 
Régionales de Santé (ARS). La Conférence insiste su r la nécessité que les usagers 
soient représentées au sein des ARS et s’inscrit en  faveur d’une représentation au 
niveau décisionnel de l’ARS. 
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3.5. La maison des usagers 
 
Extraits de la circulaire DHOS/E1 n°2006-550 du 28 dé cembre 2006 relative à la mise en place de maisons des 
usagers au sein des établissements de santé : 
« Depuis une dizaine d’années, se mettent en place dans les établissements de santé des lieux dédiés aux 
usagers, appelés « espace des usagers » ou « maison des usagers », qui, au-delà de leurs caractéristiques 
propres, ont en commun les mêmes objectifs et dont l’organisation et le fonctionnement s’appuient sur quelques 
principes identiques.(…) Les bilans d’activités de ces espaces ou maisons des usagers et les témoignages de 
ceux qui les ont créés ou participent à leur animation démontrent que ces structures répondent à une attente ou 
un besoin des usagers et ont toute leur place au cœur des établissements de santé. Elles offrent aux personnes 
hospitalisées ou suivies en ambulatoire par les services de soins et à leurs proches un espace neutre, rassurant 
et convivial, qui constitue un trait d’union entre eux et les lieux de soins et qui répond à leur première 
préoccupation : obtenir des informations. 
Dans un second temps, il leur permettra : 
- de formuler et d’exprimer les questions qu’ils se posent, le cas échéant pour préparer leurs échanges avec les 
professionnels ; 
- de prendre connaissance du milieu associatif à l’intérieur et à l’extérieur de l’établissement. 
- C’est aussi pour les associations et les personnes qui ont choisi de consacrer du temps aux patients 
hospitalisés et aux usagers des établissements de santé un espace privilégié pour vivre leur engagement, en y 
assurant l’accueil et l’écoute dans le cadre de permanences organisées. Les liens de solidarité entre les 
associations peuvent se trouver renforcés et enrichis de leur partage d’expériences, leurs relations avec les 
professionnels de santé, facilitées. 
- C’est également pour l’établissement de santé, une démarche innovante d’amélioration de la qualité de la prise 
en charge ; un outil pour faciliter l’implication des usagers dans la vie de l’établissement et l’amélioration de ses 
prestations. En effet, ce lieu peut favoriser l’expression et créer de nouveaux liens interactifs avec les services et 
en particulier avec ceux qui, au sein de l’établissement, ont en charge la qualité et les relations avec les usagers. 
(…) » 
 
 
La Conférence Régionale de Santé du Nord Pas-de-Calais ayant souhaité faire un point sur 
la mise en place des maisons des usagers dans les établissements de santé, un 
questionnaire supplémentaire destiné aux établissements de santé de la région a été envoyé 
sur ce thème par mail. Le taux de participation des établissements s’élève à 26 %. 
 
Il en ressort que deux établissements de santé (/37) ont mis en place une maison des 
usagers. Ces maisons des usagers sont opérationnelles et concernent deux établissements 
de soins de suite et de réadaptation du Pas-de-Calais (clinique de soins de suite du Touquet 
Paris Plage et établissement Sainte Barbe de Fouquières-lès-Lens). La spécificité de ces 
centres fait supposer que ces structures sont plus propices à l’installation de maison des 
usagers en ce sens que les patients y restent pour une longue période. 
 
La visite de la maison des usagers du centre de rééducation fonctionnelle Sainte Barbe de 
Fouquières-lès-Lens a permis d’avoir une approche concrète de sa mise en place, de son 
fonctionnement, et de recueillir les expériences de la direction d’une part et des 
représentants des associations représentées d’autre part (l’Amicale, France AVC 
notamment). Cette maison fonctionne depuis septembre 2007 ; elle vient compléter 
l’Amicale, l’association des patients qui organise des sorties et animations. Elle est située 
près du réfectoire et une signalétique l’indique dans la structure (dès l’entrée et à divers 
endroits de la structure). Dès le hall d’accueil, on trouve également diverses indications sur 
la CRUQ et les permanences de la maison des usagers. Le local affecté à la maison des 
usagers est équipé de sièges, d’un bureau et d’un téléphone. Le matériel informatique 
devrait arriver bientôt. Selon la directrice, « L’endroit permet la confidentialité. C’est un lieu 
propice à l’échange. ». Les patients ont à leur disposition des dépliants des associations 
présentes, de la documentation diverse et des livrets d’accueil. Les permanences ont été 
établies selon les disponibilités des représentants des usagers. Ceux du jeudi sont un ancien 
patient et la fille d’un ancien patient. La maison des usagers fonctionne le jeudi de 10h à 
16h30, les 1ers et 3èmes  vendredis du mois de 14h à 16h et le 1er mercredi du mois de 14h à 
16h30. En termes de fréquentation, les personnes rencontrées ne savent encore très bien 
quantifier le nombre de passages et le type de demandes. Depuis peu, un cahier de bord est 
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tenu. La directrice et les représentants des usagers reconnaissent que du temps est 
nécessaire à l’utilisation de cette maison par les patients. Ce sont les représentants des 
usagers qui vont vers les patients pour leur faire découvrir ce service. Dans cet élan, ce sont 
eux qui passent les questionnaires de satisfaction dans le cadre de la démarche qualité. Ce 
fonctionnement est révélateur d’une bonne coopérati on entre la direction qui a la 
volonté d’avancer avec les usagers, et les représen tants des usagers qui donnent de 
leur temps au service des autres.  
 
La maison des usagers est à l’état de projet dans certaines structures, notamment dans les 
centres amenés à muter en « Maison de santé ». Il est évoqué indifféremment « maison des 
usagers » ou « maison des associations ». D’autres réfléchissent dans le cadre d’un 
partenariat avec un CH plus grand. 
 
A contrario, les réponses des autres établissements ont permis de mieux cerner les 
difficultés ou les contraintes rencontrées inhérentes à un tel projet. Il semble qu’une maison 
des usagers soit difficilement adaptée à des petits établissements accueillant des personnes 
pour un court séjour. De plus, les bénévoles des associations agréées sont manquants, et la 
mise en œuvre effective de ce type de projet dépend fortement de la volonté de la direction.  



Rapport 2007 de la CRS Nord Pas-de-Calais relatif au respect des droits des personnes malades et des usagers du système de santé 
Adopté en Conférence plénière du 4/12/2008 

74

3.6. Participation des usagers à la certification ( version 2) des établissements de 
santé 55 
 
La participation des usagers à la démarche de certification est fortement considérée, compte 
tenu de leurs perceptions décloisonnées des problématiques. La certification v1 évoquait la 
possibilité d’une rencontre entre les experts-visiteurs et les représentants des usagers. Dans 
le cadre de la version 2, les experts-visiteurs doivent rencontrer les représentants des 
usagers et les établissements doivent associer les usagers aux groupes de travail de l’auto-
évaluation. 
 
Chaque rapport de certification comporte une première partie intitulée « Démarche qualité et 
accréditation » intègre différents éléments d’informations concernant l’association des 
usagers dans la démarche de certification de l’établissement (qualité des usagers, modalités 
de participation, références de certification étudiées par les usagers). 
 
Peu de rapports de certification version 2 mettent en avant une participation des usagers à 
développer. Une forte proportion de rapports de certification v2 témoigne du fait que les 
usagers sont étroitement associés à l’auto-évaluation de l’établissement, et plus 
particulièrement pour ce qui concerne les références de certification n° 2 (« L’établissement 
accorde une place primordiale au patient et à son entourage »), 13a (« L’écoute des patients 
est organisée »), 26 (« Les droits et la dignité du patient sont respectés »), 31 (« Le patient 
est informé de son état de santé et est partie prenante de sa prise en charge ») et 51 (« La 
satisfaction du patient et de son entourage est évaluée »). 
 
Exemple : Modalités d’association des usagers à la procédure de certification du Centre 
Hospitalier de Valenciennes - Extraits du rapport de certification (avril 2007) : 
« L'établissement associe les usagers au-delà des instances réglementaires. Ils sont 
membres du comité de pilotage de la certification. Les RU ont participé à l'auto-évaluation 
sur les références auxquelles leur participation est requise, ils ont par ailleurs largement 
participé aux autres groupes d'auto-évaluation ainsi qu'à la plupart des groupes sur les 
évaluations des pratiques professionnelles médicosoignantes, appréciées pour la pertinence 
de leur intervention. Pour ce faire, l'établissement a eu recours aux représentants 
d'associations désignés par les tutelles mais aussi à d'anciens patients ou familles de 
patients proposés par les cadres ou les médecins des unités de soins. Leur avis est pris en 
compte pour améliorer le service rendu au patient ». 
 

                                                 
55 Source : Etude « Les droits de l’usager du système de santé dans les résultats de certification (version 2) des établissements 
de santé de la région Nord Pas-de-Calais (résultats antérieurs au 1er janvier 2008) - DRASS Nord Pas-de-Calais - Mai  2008 
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V - Réflexions et recommandations de la Conférence Régionale de 
Santé  
 
 
La mission de la Conférence Régionale de Santé d’évaluer l’application et le respect des 
droits des personnes malades et usagers du système de santé n’est pas chose aisée 
(prévoir une évaluation plus calibrée pour les années à venir ; nécessité de conserver ou 
construire des indicateurs d’évaluation non changeants pour les évaluations futures afin de 
permettre des comparaisons de qualité). 
 
Les résultats de certification version 2 des établissements de santé de la région Nord Pas-
de-Calais constituent un outil non négligeable d’évaluation de l’application et du respect de 
ces droits. En ressort que les références de certification se rapportant aux droits de l’usager 
ne constituent que très rarement des éléments sur lesquels l’établissement est invité à 
poursuivre la démarche d’amélioration de la qualité. Dans les cas où les références mises en 
cause ont trait aux droits de l’usager, la thématique principalement mise en cause dans les 
résultats défavorables concerne la traçabilité d’une information (réflexion bénéfice-risque, 
consentement éclairé,…)56. 
 
Quoi qu’il en soit, il est indéniable que l’exercice de certains droits a progressé, des 
dispositifs étant plus ancrés (exemples : accès au dossier médical, personne de confiance) 
que d’autres (directives anticipées). L’expression collective des droits des usagers se heurte 
quant à elle à l’absence d’un réel statut du représentant des usagers. 
 
La Conférence Régionale de Santé insiste particulièrement sur le fait que le respect des 
droits des usagers s’impose tant en milieu hospital ier qu’en secteur ambulatoire 
(existence de davantage d’indicateurs d’évaluation concernant les établissements de santé ; 
idée de créer des indicateurs applicables au secteur ambulatoire). 
 
L’amélioration de la connaissance (par les représentants des usagers, les professionnels, le 
grand public) des droits des usagers, la promotion de la loi « Léonetti » du 22 avril 2005 
relative aux droits des malades et à la fin de vie, la conception d’un dispositif type charte en 
milieu libéral doivent être clairement travaillés. 
 
Face aux enjeux et à l’intérêt de la représentation, la Conférence s’inscrit en faveur de la 
constitution urgente d’un véritable statut du représentant des usagers (effectivité des droits à 
formation et à congé représentation, défraiement …), de la représentation des usagers au 
niveau décisionnel des futures Agences Régionales de Santé et du développement des 
maisons des usagers au sein des établissements (favoriser l’installation des maisons des 
usagers dans la région). 
 
Les projets de collaboration avec les institutions (projet de concertation ARH / Association 
d’usagers concernant les postes vacants de représentants des usagers dans les CRUQ ; 
projet de collaboration CLIORS / Formation spécialisée « Droits des usagers » de la CRS…) 
doivent se concrétiser dans le temps.  
 
La CRS soutient par ailleurs l’importance que les associations d’usagers « montent » en 
généralité. Le représentant des usagers doit être force de proposition ; se situer dans l’action 
et dépasser la revendication. Si l’usager peut être accompagné, il doit s’investir, proposer, 
s’organiser face aux problèmes ou situations particulières. 
 

                                                 
56 Source : Etude « Les droits de l’usager du système de santé dans les résultats de certification (version 2) des établissements 
de santé de la région Nord Pas-de-Calais (résultats antérieurs au 1er janvier 2008) - DRASS Nord Pas-de-Calais - Mai  2008 
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La formation spécialisée « Droits des usagers » de la CRS propose un réexamen de la 
législation relative aux conseils de vie sociale en vue d’un élargissement du champ 
d’intervention de ceux-ci (s’inscrire au-delà de questions purement hôtelières) et de 
l’ouverture de la représentation des usagers à des associations extérieures. 
 
La représentation des usagers en milieu libéral nécessite d’être instituée. 
 
Dans le cadre des prochains travaux relatifs au respect des droits des personnes malades et 
des usagers du système de santé, une attention particulière pourrait être portée aux droits 
des usagers en psychiatrie. 
 
En outre, la Conférence envisage de tirer le bilan de la mise en œuvre du dispositif de la 
« personne qualifiée » (modalité d’exercice des droits des usagers instituée par la loi n° 
2002-2 rénovant l’action sociale et médico-sociale -article L. 311-5 du code de l’action 
sociale et des familles57- en cas de  conflit entre l’usager ou son entourage et l’équipe de 
l’établissement ou du service). Cette orientation pourrait être approfondie lors du prochain 
exercice. En effet, si le dispositif de la personne qualifiée sera opérationnel au 1er janvier 
2009 (au moins s’agissant du Département du Nord), il est important d’examiner sa mise en 
œuvre effective (nombre de recours au médiateur/conciliateur, nature des litiges pour 
lesquels le médiateur/conciliateur est saisi …). 
 

                                                 
57 Article L. 311-5 du code de l'action sociale et des familles : « Toute personne prise en charge par un établissement ou un 
service social ou médico-social ou son représentant légal peut faire appel, en vue de l'aider à faire valoir ses droits, à une 
personne qualifiée qu'elle choisit sur une liste établie conjointement par le représentant de l'Etat dans le département et le 
président du conseil général après avis de la commission départementale consultative mentionnée à l'article L. 312-5. La 
personne qualifiée rend compte de ses interventions aux autorités chargées du contrôle des établissements ou services 
concernés, à l'intéressé ou à son représentant légal dans des conditions fixées par décret en Conseil d'Etat. » 
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VI - Conclusion du Président de la Conférence Régio nale de Santé  
 
 
Pour son second rapport relatif au respect des droits des personnes malades et des usagers 
du système de santé, la Conférence Régionale de Santé du Nord-Pas-de-Calais a choisi de 
s’inscrire dans la continuité de son rapport précédent, pour examiner, notamment, la manière 
dont ses recommandations avaient été prises en compte. 
 
Si force est de constater que la mise en œuvre des différentes mesures relatives à l’accès 
aux informations et au dossier médical, ou celles concernant les dispositions de la loi sur la 
fin de vie, est en progression, ces évolutions positives restent lentes. Les données 
présentées dans le rapport ne concernent que les établissements ayant répondu aux 
sollicitations de la Conférence. Or une majorité d’entre eux –en dehors des établissements 
de santé dont le taux de réponse est de 56 %- s’affranchissent de toute réponse. C’est 
pourquoi la lecture des résultats présentés dans le rapport doit s’interpréter avec prudence 
compte tenu des biais possibles dus à l’importance quantitative des non-répondants. 
 
Le chemin sera encore long pour considérer que les demandes d’accès au dossier médical 
ne sont pas forcément des attitudes de défiance, mais la preuve d’une participation active du 
malade à son traitement ; pour considérer aussi que la fluidité des communications entre les 
professionnels du soin et les malades fait partie de l’efficacité des prises en charge 
thérapeutiques ; pour admettre enfin que ces procédures ont justement été mises en place 
pour éviter la juridicisation  des relations entre soignés et soignants et non pour la favoriser. 
 
Dans ce domaine, comme dans celui de la fin de vie qui implique un débat de société 
fondamental sur le plan éthique, sur lequel la Conférence ne se prononce pas, la loi a 
précédé les mœurs. Dans les systèmes de santé contemporains où la complexité, la 
spécialisation des soins, la chronicisation des maladies, nécessitent une participation active 
des personnes à leur traitement, il est indispensable de renforcer des relations de confiance 
entre soignés et soignants, qui passent par le dialogue, l’information, la transparence des 
choix, et la mise en responsabilité non culpabilisante des personnes. 
 
Certes de nombreuses contraintes pèsent sur les professionnels du soin, notre système 
n’étant pas toujours bien adapté aux évolutions des pathologies et des traitements.  

 
Pour créer des conditions favorables à la mise en œuvre des droits, une réflexion doit 
s’engager sur la conception de nouveaux métiers au sein du système de soins : métiers du 
traitement de l’information qui doivent libérer du temps médical, métiers de la relation qui 
doivent favoriser l’orientation de l’usager dans le système et permettre un accès facile et 
permanent à l’information concernant la maladie et son environnement. 
 
En même temps, dans ces évolutions nécessaires à une meilleure efficience du système de 
soins, le rôle des associations d’usagers doit être reconnu et renforcé. Trop souvent, les 
dispositions des textes sont considérées comme des contraintes et des obstacles. Il est 
essentiel, pour dépasser ce moment, de faire évoluer les cultures professionnelles et de 
permettre aux usagers de prendre toute leur place dans l’organisation du système de soins. 
La place des usagers, leur capacité à devenir des acteurs effectifs, est un enjeu de 
démocratie sanitaire. 

 
Au delà de la notion d’usager, c’est la place du citoyen dans l’organisation de la santé et des 
soins qui est un enjeu majeur au regard des évolutions qui se profilent. 
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Le travail de la Conférence Régionale de Santé du Nord-Pas-de-Calais contribue à éclairer 
ces enjeux. Les éléments d’analyse et de réflexion présentés dans les deux rapports 
successifs montrent que nous sommes au cœur d’un débat de société majeur. Il conviendra 
maintenant, au delà des rapports produits, de créer les conditions d’un débat élargi autour 
des questions soulevées. Je propose que la Conférence puisse organiser, au cours du 
premier semestre 2009, une journée de débats autour de ses constats et de ses 
propositions. Cette manifestation pourra servir de point d’appui au prochain rapport de la 
Conférence dont on sait qu’elle sera profondément renouvelée dans ses missions avec les 
dispositions prévues par la loi Hôpital Patients Santé Territoire qui sera bientôt en 
discussion. Je souhaite qu’à cette occasion, elle soit enfin dotée des moyens lui permettant 
d’exercer ses missions dans des conditions plus favorables. 
 
J’associe l’ensemble des membres de la Conférence pour remercier tous ceux qui ont 
participé aux travaux de la Commission spécialisée animée par Monsieur HOUZÉ et pour 
saluer la qualité du travail effectué (remerciements particuliers à l’ensemble des membres de 
la formation spécialisée « Droits des usagers » de la CRS Nord Pas-de-Calais, avec la 
collaboration et l’appui de Mademoiselle Aurore QUENTIN, étudiante en Master II 
« Pratiques et politiques locales de santé » de l’Université de Lille I, et Monsieur Nicolas 
GRAVET, chargé de mission auprès de la Direction Régionale des Affaires Sanitaires et 
Sociales du Nord Pas-de-Calais). 
 
Avec ce rapport, nous disposons des éléments qui permettront de poursuivre un débat 
nécessaire sur l’organisation de notre système de santé et sur son indispensable 
démocratisation. 
 
 
                      Michel AUTÈS 
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58 Source : « La Dynamique des Réseaux de Santé en Nord Pas-de-Calais », Mission Régionale de Santé Nord Pas-de-Calais, 
Décembre 2007 
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Annexe 1 - Liste des réseaux de santé de la région Nord Pas-de-Calais 
 
 
- Maladies chroniques 
 

- Cœur en santé  - 27, rue de Stalingrad - 59150 Wattrelos 
- Diabhainaut  - Groupe Prévention Hainaut - 78, rue Jean Jaurès - 59410 Anzin 
- Diabète Obésité Métropole Lilloise  - 124, rue Raymond Derain - 59700 Marcq-en-Barœul 
- Pôle de Santé du Douaisis  - 24, quai Saint Maurand - 59500 Douai 
- Preval  - 1, rue de la Tranquillité - 59140 Dunkerque 
- Prév’Art - 42-48, rue de la Ferme du Roy - 62400 Béthune 
- Rediab - 3, place Navarin - 62200 Boulogne-sur-Mer 
- OSEAN - Obésité Sévère de l’Enfant et de l’Adulte e n Nord Pas-de-Calais  - 2, rue des Canonniers - 59000 Lille 
- Nephronor - CHRU Lille - 2, avenue Oscar Lambret - 59037 Lille Cedex 
- Asthme 62  - Association Santé en Action - 28, rue Carnot - 62300 Lens 
- RIC - Rhumatisme inflammatoire chronique  - 3, rue Ernest Hiolle - 59300 Valenciennes 

 
 
- Cancérologie 
 

- ONCO Nord Pas-de-Calais - Réseau régional de cancér ologie  - Parc Eurasanté - 180, avenue Eugène Avinée - 
59120 Loos 

- Réseau Oncologie Dunkerque  - 16, quai aux bois - 59140 Dunkerque 
- Oncomel - Parc Eurasanté - 180, avenue Eugène Avinée - 59120 Loos 
- Emera - Hôpital du Hainaut - 6, place de l’hôpital général - 59300 Valenciennes 
- Oscar - Organisation des soins en cancérologie de l a région de Douai  - 24, quai Saint-Maurand - 59500 Douai 
- Pedonco - CHRU Lille - Hôpital Jeanne de Flandre - 2, avenue Oscar Lambret - 59037 Lille Cedex 

 
 
- Soins palliatifs 
 

- Soins palliatifs Flandre Lys Trèfles  - 45, rue Bayart - 59280 Armentières 
- Emeraude  - Association Prév’Art - 42-48, avenue de la Ferme du Roy - 62400 Béthune 
- Amavi - Association Flandre Maritime pour l’accompa gnement et les soins palliatifs  - 4, rue Monseigneur 

Marquis - 59140 Dunkerque 
- Passerelles  - 21 ter, rue d’Alembert - 62100 Calais 
- Cesame Soins Palliatifs - Coordination pour les soi ns palliatifs du secteur sanitaire de Lens  - Avenue Salvador 

Allende - Tour Béjart - Grande résidence - 62300 Lens 
- EOLLIS - Réseau de soins palliatifs des cantons de Cysoing, Pont-à-Marcq et Seclin - 7, rue Jean-Baptiste 

Lebas - 59133 Phalempin 
- Rosalie  - GHICL - Hôpital St-Philibert - Rue du Grand But - BP 249 - 59462 Lomme Cedex 
- Santé Diamant  - 15, rue de la Bienfaisance - 59200 Tourcoing 
- Rescom  - ALPS - Maison médico-sociale de la vallée du Haut Escaut - 1A, rue Jean Jaurès - 59159 Marcoing 

 
 
- Prise en charge des personnes âgées 
 

- Réseau de santé gérontologique EOLLIS  - 7, rue Jean-Baptiste Lebas - 59133 Phalempin 
- Réseau de santé gérontologique Lille Hellemmes Lomm e - GHICL - Hôpital St-Philibert - Rue du Grand But – BP 

249 - 59462 Lomme Cedex 
- Réseau de santé gérontologique Vie L’Age  - 15, pavillon Anet - 4ème étage - Rue Andersen - Grande Résidence - 

62300 Lens 
- Réseau de santé gérontologique du Ternois  - 172-178, rue d’Hesdin - 62130 Gauchin Verloingt 
- Réseau de santé gérontologique des 7 vallées  - Association locale Hesdinoise de développement sanitaire - 23, 

route d’Arras - 62140 Marconne 
- Méotis - Réseau régional de la mémoire  - CHRU Lille - 2, avenue Oscar Lambret - 59037 Lille Cedex 

 
 
- Périnatalité 
 

- Ombrel - Organisation mamans bébés de la région Lil loise  - CH Seclin - Service de gynécologie obstétrique - 
Avenue des Marronniers - 59113 Seclin 

- Pauline - Périnatal de l’Audomarois et du Littoral autour de la naissance de l’enfant  - CH Calais - Ancienne 
Maternité - 2ème étage - Rue Verte - 62100 Calais 

- Réseau de périnatalité du Hainaut  - CH Valenciennes - Avenue Desandrouin - BP 479 - 59322 Valenciennes Cedex 
- Bien naitre en Artois  - CH Douai - Secrétariat de périnatalité - Bâtiment principal - 1er étage - Route de Cambrai - BP 

10740 - 59507 Douai Cedex 
- Réseau de proximité de périnatalité Naitre dans le Douaisis  - 35, place du Docteur Maugin - 59500 Douai 
- Artois Chrysalide  - 2, rue Jules Bédart - 62800 Liévin 
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- Handicap et neurologie 
 

- Synapse  - 54, boulevard Montebello - 59041 Lille Cedex 
- Réseau des troubles du neurodéveloppement  - CHRU Lille - 2, avenue Oscar Lambret - 59037 Lille Cedex 
- Réseau Traumatisés Crâniens  - CHRU Lille - Ancienne Clinique Fontan - 6, rue Pr. Laguesse - 59037 Lille Cedex 
- G-Sep - Groupe septentrional d’études et de prise e n charge de la sclérose en plaques  - CHRU Lille - Ancienne 

Clinique Fontan - 6, rue Pr. Laguesse - 59037 Lille Cedex 
 
 
- Précarité et accès aux soins 
 

- Réseau Sourds et Santé  - GHICL - Hôpital St-Philibert - Rue du Grand But - BP 249 - 59462 Lomme Cedex 
- Santé Solidarité Lille Métropole  - EPSM Agglomération Lilloise - BP 4 - 59871 Saint-André-Lez-Lille Cedex 
- Convergences  - Association Le Cheval Bleu - 136, rue Salengro - 62160 Bully-les-Mines 

 
 
- Les autres réseaux 
 

- Périnice  - Réseau régional de prévention et de prise en charge de l’incontinence de l’adulte - GHICL - Hôpital St-
Philibert - Rue du Grand But - BP 249 - 59462 Lomme Cedex 

- Réseau de santé Mucoviscidose Nord Pas-de-Calais  - CHRU Lille - 2, avenue Oscar Lambret - 59037 Lille Cedex 
 

 
 
 



Rapport 2007 de la CRS Nord Pas-de-Calais relatif au respect des droits des personnes malades et des usagers du système de santé 
Adopté en Conférence plénière du 4/12/2008 

82

Annexe 2 - Composition de la formation spécialisée « Droits des usagers » de la CRS Nord Pas-de-
Calais 
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Annexe 3 - Calendrier de travail suivi par la formation spécialisée dans le cadre de l’élaboration du 
rapport 2007 relatif au respect des droits des personnes malades et des usagers du système de santé 
 
 
 
- 9 novembre 2007 : réunion de travail de la formation spécialisée 
 
- 3 décembre 2007 : réunion de travail de la formation spécialisée 
 
- 18 janvier 2008 : réunion de travail de la formation spécialisée 
 
- 28 février 2008 : réunion de travail de la formation spécialisée 
 
- 3 avril 2008 : réunion de travail de la formation spécialisée 
 
- 7 avril 2008 : audition de l’URCAM Nord Pas-de-Calais par les membres de la formation 

spécialisée 
 
- 25 avril 2008 : audition du CISS Nord Pas-de-Calais par les membres de la formation 

spécialisée 
 
- 13 mai 2008 : audition de l’ARH Nord Pas-de-Calais par les membres de la formation 

spécialisée 
 
- 15 mai 2008 : audition de l’URMEL Nord Pas-de-Calais par les membres de la formation 

spécialisée 
 
- 29 mai 2008 : audition du CLIORS 59/62 par les membres de la formation spécialisée 
 
- 3 juillet 2008 : réunion de travail de la formation spécialisée 
 
- 1er octobre 2008 : réunion de travail de la formation spécialisée 
 
- 20 octobre 2008 : réunion de travail (finalisation du rapport) de la formation spécialisée 
 
- 18 novembre 2008 : Bureau de la CRS : présentation, discussion et vote du projet de 

rapport 
 
- 4 décembre 2008 : Assemblée Plénière de la CRS : présentation, discussion et vote du 

projet de rapport 
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Annexe 4 - Arrêté du 15 avril 2008 relatif au contenu du livret d’accueil des établissements de santé 
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Annexe 5 - Fiche d’informations à caractère juridique relative aux règles d’accessibilité aux 
informations personnelles59 
 

                                                 
59 Source : Guide du Ministère de la Santé, de la Jeunesse, des Sports et de la Vie Associative « Elaborer et diffuser le livret 
d’accueil des personnes hospitalisées » 
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Annexe 6 -  Fiche d’informations à caractère juridique relative aux directives anticipées60 
 

                                                 
60 Source : Guide du Ministère de la Santé, de la Jeunesse, des Sports et de la Vie Associative « Elaborer et diffuser le livret 
d’accueil des personnes hospitalisées » 
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Annexe 7 - Fiche d’informations à caractère juridique relative à la personne de confiance61 

                                                 
61 Source : Guide du Ministère de la Santé, de la Jeunesse, des Sports et de la Vie Associative « Elaborer et diffuser le livret 
d’accueil des personnes hospitalisées » 
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Annexe 8 - Formulaire de recueil d’informations « Respect des droits de la personne hospitalisée » - 
Centre de Rééducation et Réadaptation Fonctionnelles L’ESPOIR 
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Annexe 9 - Liste des structures ayant répondu aux questionnaires ou demandes d’informations 
adressés par la CRS (données exploitées par la CRS) 
 
 
 
- Associations d’usagers 
 

- AFM - Association Française contre les Myopathies 
- AFOC - Association Force Ouvrière Consommateurs 
- Alcool Entraide du Nord 
- Amicale Sainte Barbe 
- APF - Association des Paralysés de France 
- Association des Diabétiques du Douaisis 
- Choisir l'Espoir 
- CLCV - Consommation, Logement et Cadre de Vie 
- FNAIR - Association d’aide aux insuffisants rénaux Nord Pas de Calais 
- FNATH - Association des accidentés de la vie 
- France AVC - Association d’aide aux victimes d’accident vasculaire cérébral 
- L'arbre de vie 
- Le LIEN 
- Le Secours Populaire de Carvin 
- Ligue contre le Cancer 
- Nord Mentalités 
- Organisation générale des consommateurs 
- Pas-de-Calais Alzheimer 
- R’éveil - Association Familles Traumatisés Crâniens du Nord Pas-de-Calais 
- Roubaix Alzheimer 
- UDAF - Unions Départementales des Associations Familiales 
- UDAPEI - Union Départementale des Associations de Parents et d'Amis de Personnes Handicapées Mentales 
- UFC Que choisir 
- UNAFAM - Union nationale des amis et familles de malades psychiques 
- URNAR Nord Pas-de-Calais - Union Régionale des associations de retraités 

 
 
- Etablissements de santé ayant répondu au questionna ire général 
 

- Polyclinique du Val de Lys 
- Groupe AHNAC, Centre les Hautois 
- Centre de rééducation Hélène Borel 
- Clinique du Parc 
- BTP RMS 
- CH Hazebrouck 
- Centre Régional de Lutte Contre le Cancer Oscar Lambret 
- CH Sambre-Avesnois 
- CH Fourmies 
- CH Somain 
- CH Roubaix 
- CH Loos 
- Clinique de l'Escrébieux 
- Maison médicale Jean XXIII 
- CH Valenciennes 
- Centre de soins Antoine de Saint Exupéry 
- CH Hénin-Beaumont 
- Polyclinique La Clarence 
- Polyclinique d’Hénin-Beaumont 
- Polyclinique de Riaumont 
- Clinique Teissier 
- Polyclinique - Pavillon du Bois 
- CH Seclin 
- Etablissement Clair Séjour 
- Clinique de Flandre 
- Clinique Ambroise Paré 
- Clinique du Cambrésis 
- Centre de rééducation et de réadaptations fonctionnelles L'Espoir 
- Clinique Les Bruyères 
- Etablissement Public de Santé Mentale des Flandres 
- Clinique du Croisé Laroche 
- CH Arras 
- Hôpital Maritime de Zuydcoote 
- CH Armentières 
- Clinique Villette 
- Groupe hospitalier privé de l'Artois/Anne d'Artois 
- Groupe hospitalier privé de l'Artois/Mahaut de Termonde 
- Groupe hospitalier privé/Clinique médico-chirurgicale 
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- Etablissement Public de Santé Mentale Val de Lys Artois 
- CH Le Câteau-Cambraisis 
- CH Frévent /EHPAD Les Pommiers 
- Polyclinique Vauban 
- CH Intercommunal Wasquehal 
- Clinique Le Val Bleu 
- Groupement Hospitalier de l’Institut Catholique de Lille 
- Etablissement Public de Santé Mentale Lille-Métropole 
- CHRU Lille 
- CH Lens 
- Santelys HAD 
- Clinique Ambroise Paré 
- CH Cambrai 
- CH Tourcoing 
- Centre de convalescence Les Abeilles 
- CH Carvin 
- CH Bapaume 
- Clinique de la Mitterie 

 
 
- Etablissements de santé ayant répondu au questionna ire spécifique relatif aux maisons des usagers 
 

- CH Hazebrouck 
- CH Seclin 
- Association Maison de santé Sainte-Marie 
- Clinique du Cambrésis 
- CRF Le val Bleu 
- CH de Sambre Avesnois 
- CH Arras 
- Clinique de l'Escrébieux 
- Polyclinique Le Val de Lys 
- Centre Régional de Lutte Contre le Cancer Oscar Lambret 
- CH Wattrelos 
- Polyclinique du Parc 
- CH Roubaix 
- Polyclinique de Riaumont-Liévin 
- Clinique Teissier Valenciennes 
- Polyclinique d’Hénin-Beaumont 
- Centre de psychothérapie Les Marronniers 
- Centre Les Hautois 
- Polyclinique de la Clarence 
- Clinique Saint Roch, Villars, Denain 
- Clinique Saint Roch, Cambrai 
- Clinique Saint Roch, Marchiennes 
- Polyclinique Vauban 
- EPSM Lille métropole – Armentières 
- CH région de Saint-Omer 
- Polyclinique de Grande-Synthe 
- Etablissement Sainte Barbe, Fouquières-lès-Lens 
- CH Intercommunal Wasquehal 
- CH Tourcoing 
- Clinique du bocage 
- Polyclinique - Pavillon du Bois 
- CH Valenciennes 
- Clinique de soins et de suite et réadaptation Les Drags 
- Centre l'ADAPT 
- Polyclinique de la Louvière 
- Etablissement Les Erables 
- CH Armentières 

 
 
- Etablissements d’Hébergement pour Personnes Agées D épendantes 
 

- Centre intercommunal de gérontologie, Linselles 
- EHPAD Les Boiseries, Tourcoing 
- ORPEA Résidence Ariane, Fontaine au pire 
- Résidence de l'Abbaye, Solesmes 
- BTP RMS-Résidence Pont Bertin 
- CH Wattrelos 
- Les Hauts d'Amand, Faches-Thumesnil 
- Association L'accueil, Lille 
- EHPAD, Aubigny-en-Artois 
- Clos des Tilleuls, EHPAD CH Hazebrouck 
- Fontaine Médicis, Cucq 
- Résidence Olivier Varlet, Bourbourg 
- Résidence du Clocher, Wormhout 
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- Résidence du Plessy, Vieux Berquin 
- Résidence Obert, Wambrechies 
- EHPAD Godewaersvelde 
- EHPAD Meteren 
- Résidence Les Orchidées, Croix 
- Résidence du Val d’Yser, EHPAD Esquelbecq 
- Temps de vie, Maison de retraite Saint Benoit 
- EHPAD Marie Curie, Beuvry 
- Le clos des deux rivières, Béthune 
- ADGV Fondation Deris Lemestre, Roeulx 
- EHPAD Béthanie, Saint Amand Les Eaux 
- EHPAD Beaupré, La Gorgue 
- Maison de retraite Les Carnes, Trélon 
- Résidence H. Bouchery, La Chapelle d'Armentières 
- EHPAD Raymond Dufay, Longuenesse 
- Maison de retraite franciscaine, EHPAD Notre Dame des Anges, Lille 
- EHPAD La Sabotière, Hellemmes 
- Résidence Tiers Temps, St Maur 
- Résidence Louis Aragon, Douchy-les-Mines 
- Résidence Les Lys Blancs, Quesnoy-sur-Deûle 
- EHPAD Soleil d'Automne 
- Résidence Aigue Marine, Bray Dunes 
- CH J. de Luxembourg, Haubourdin 
- Résidence La Caravelle, Boulogne-sur-Mer 
- Résidence L'Océane, Boulogne-sur-Mer 
- CH de Roubaix-Pôle gériatrique 
- Résidence La corvette 
- Maison de retraite La roseraie, Sains du Nord 
- Les orchidées, Tourcoing 
- Notre Dame de la Treille, Valenciennes 
- Résidence Doux séjour, Anzin 
- UES Les Sinoplies, EHPAD résidence Louise WEISS, Nœux-les-Mines 
- EHPAD Didier Leroy, Aulnoye-Aymeries 
- CTE du BRUAYSIS, EHPAD "Les Myosotis", Mesnil-les-Ruitz 
- EHPAD-Foyer de vie, Arques 
- Résidence LA Frégate, Boulogne-sur-Mer 
- Centre Gabrielle Hielle MGEN, Hyby St Leu 
- Les Amandines, Cambrai 
- EHPAD Ste Camille, Verquin 
- EHPAD Edilys, Lille 
- EHPAD Jeanne de Valois, Maing 
- Les Magnolias Hospitalor, Marly 
- EHPAD La Rhonelle, Valenciennes 
- CH de Loos - EHPAD Résidence Les Magnolias 
- Résidence du Parc – EHPAD, Saint-Amand-les-Eaux 
- USLD Val d'Escaut, Valenciennes 
- EHPAD Résidence Ste Geneviève, Maquilles 
- Hôpital - Maison de retraite, Jeumont 
- Résidence de France, Beuvry 
- EHPAD Les Ogiers, Croix 
- EHPAD Ma Maison - Petites sœurs des pauvres, Escaudoeuvres 
- CH Tourcoing - Les Fougères, Bondu et Isabeau 
- Maison de retraite Les Varennes, Auxi-le-Chateau 
- EHPAD du CH Denain 
- CH Loos - EHPAD Marceline Dupont, Loos 
- Résidence Thémis, Aix Noulette 
- EHPAD Frédéric Degeorge, Béthune 
- Arpage Stenhuis, Saint-Omer 
- Résidence La Belle Epoque, Mouvaux et Résidence Albert du Bosquiel, Bondues 
- Les Orchidées 
- EHPAD La Résidence de la Vieille Eglise, Ablian-Saint-Nazaire 
- EHPAD Léon Duhamel, Merville 
- EHPAD Les Charmilles, Estaires 
- EHPAD Résidence La Fleur de l'Age, Neuville-en-Ferrain 
- CH HENIN BEAUMONT - EHPAD Les Cinq Saisons 
- EHPAD Résidence Yvon Duval, Coudekerque-Branche 
- EHPAD Albert Calmette, Camiers 
- EHPAD Denise Delaby, Lievin 
- Maison de retraite Les Buissonnets, Lille 
- CH Cambrai 
- EHPAD d’Ardres 
- EHPAD Les Bruyères, Mons-en-Barœul 
- CH Sambre-Avesnois 
- Alliance EHPAD, Arras 
- Alliance EHPAD Maison Saint Joseph, Vitry-en-Artois 
- EHPAD Institut Départemental Albert Calmette 
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- Résidence Marguerite Yourcenar 
- Maison de retraite Notre Dame d'Espérance - EHPAD, Lille 
- Maison de retraite, Roncq 
- Résidence du Golf, CH Intercommunal de Wasquehal 
- Résidence Le Molinel, CH Intercommunal Wasquehal 
- La Goélette, Bellebrune 
- Maison de retraite Les Varennes, Auxi-le-Chateau 
- Fondation Schadet Vercoustre, Bourbourg 
- Domaine du Lac, Condé sur Escaut 
- Association Saint Camille EHPAD, Arras 
- CH Seclin 
- CH Saint-Amand-les-Eaux 

 
 
- Institutions/Organisations ayant répondu favorablem ent à la demande d’auditions et/ou de d’information s de la 

formation spécialisée « Droits des usagers » de la CRS 
 

- ARH - Agence Régionale de l’Hospitalisation Nord Pas-de-Calais 
- CISS - Collectif Interassociatif Sur la Santé Nord Pas-de-Calais 
- CLIORS 59/62 - Comité de Liaison InterOrdre de Santé Nord Pas-de-Calais 
- CRCI Nord Pas-de-Calais - Commission Régionale de Conciliation et d’Indemnisation des accidents médicaux, 

affections iatrogènes et infections nosocomiales 
- DRASS - Direction Régionale des Affaires Sanitaires et Sociales Nord Pas-de-Calais 
- FHF - Délégation Nord Pas-de-Calais de la Fédération Hospitalière de France 
- URCAM - Union Régionale des Caisses d’Assurance Maladie Nord Pas-de-Calais 
- URMEL - Union Régionale des Médecins à Exercice Libéral Nord Pas-de-Calais 

 
 
- Réseaux de santé 
 

- Amavi 
- DiabHainaut 
- Eollis 
- Méotis, réseau régional de la mémoire du Nord Pas de Calais 
- Naitre dans le Douaisis 
- Nephronor 
- Neurodev 
- Prév’Art 
- Réseau de santé des 7 vallées 
- Réseau de soins gérontologique Lille Hellemmes Lomme 
- Réseau Périnatalité du bassin de vie Hainaut 
- RIC Nord Pas de Calais 
- Vie L’Age 
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Annexe 10 - Liste des structures ayant répondu aux différents questionnaires adressés par la CRS 
(données non exploitées par la CRS car reçues hors délai) 
 
 
- Danièle, bénévole en soins palliatifs 
- Maison de Famille St-Augustin, Bergues 
- CH Lillers (questionnaire maison des usagers) 
- CH Cambrai (questionnaire maison des usagers) 
- CH Lens (questionnaire maison des usagers) 
- CH La Bassée (questionnaire maison des usagers) 
- Réseau de santé Neurodev 


