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INTRODUCTION

Conformément a l'alinéa 4 de larticle L. 1411-12 €ode de la Santé Publigue (CSP), la
Conférence Régionale de Santé (CRS) « procede (éyaluation des conditions dans lesquelles
sont appliqués et respectés les droits des persanatades et des usagers du systeme de santé.
Cette évaluation fait I'objet d’un rapport spécifegqui est transmis a la Conférence nationale de
santé ».

La préparation du rapport a été confiée a la faonapécialisée « Droits des usagers » de la CRS.
Les différentes réunions de travail de cette foiomainstallée le 18 décembre 2006 ont été pilotées
par M. Robert HOUZE, Président de la formation s@di&sge « Droits des usagers ». La liste des
membres de cette formation de la CRS ainsi qualendrier de travail suivi pour I'élaboration du
rapport figurent respectivement en annexe 1 et @rélsent document.

Le rapport spécifique relatif au respect des drdéds usagers est établi selon le modele fixé par
l'arrété' du Ministre de la Santé et des Solidarités dwill@f 2006.

Une circulairé du Ministre de la Santé et des Solidarités datéméme jour précise les modalités
d’élaboration du rapport.

Le modéle de rapport annexé a l'arrété précité moliensemble du champ des « droits des usagers
du systeme de santé ». La circulaire propose aigme de procéder par étape et, pour la premiere
année, de traiter un minimum de thématiques comsunsavoir :

- l'acces au dossier médical (Article L.1111-7 du GSRces par la personne aux informations
concernant sa sante) ;

- l'application de la loi du 22 avril 2005 relativenadroits des malades et a la fin de vie au
travers de la prise en compte de la volonté deetagmne (Directives anticipées, personne de
confiance) et de la mise en ceuvre de la procédoliég@mle (Information sur les droits,
dispositif de mise en ceuvre, application au chdeda personne malade) ;

- I'expression collective des droits des usagerestersonnes malades au travers de :

- la représentation des usagers dans les instansp#dii@res ou de santé publique par des
associations agréées, telle qu'elle est prévue lpatoi: notamment, présence de
représentants d’'usagers du systéme de santé eiwffede la représentation,

- la participation des usagers : participation a débats publics sur la santé (Diverses
modalités existantes de participation a la pol#éigie santé publique, a travers des forums,
des consultations ou concertations de toute sogk) niveaux de participation
(Communication, consultation, concertation, co-siéai).

L Arrété du 10 juillet 2006 relatif au modéle dupap spécifique de la conférence régionale de ssuntée respect des
droits des usagers du systéme de santé - JourfigieOdu 3 aolt 2006

2 Circulaire n° DGS/SD1B/2006/355 du 10 juillet 20@8ative au rapport spécifique de la conférencgoréle de
santé sur le respect des droits des usagers dansyste santé
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Malgré le report de la date de transmission dugeppla Conférence Nationale de Santé (CNS) du
31 mars au 30 juin 2007, la formation spécialiségrgits des usagers » a du faire face a des
contraintes de temps, celle-ci nayant été insaligle le 18 décembre 2006. Par ailleurs, la
formation ne dispose d’aucun moyen pour I'explaitatet 'analyse des informations collectées. Il

a parfois été difficile de coordonner les agendas différents membres occupés par d’autres
fonctions. De méme, le manque de moyens finanoissa disposition de la formation spécialisée

pour I'exercice de cette mission est a déplorerpanticulier 'impossibilité de prendre en charge

les frais de déplacement des personnalités audées

La CRS souligne le paradoxe existant de la diverdits missions affectées a la CRS sans mise a
disposition de moyen pour les accomplir.

Compte tenu de 'ampleur du champ a couvrir, lanfmion spécialisée a décidé, pour cette année,
de limiter sa premiére évaluation aux seules thigmes devant étre examinées pour cette année et
de construire son rapport autour des cing axesBtsv

- 1. Contexte et méthodologie d’élaboration du rappor

- 2. Droits individuels de la personne

- 3. Expression collective des droits des usagesysigme de santé

- 4. Recommandations et réflexion de la ConférenggdRéle de la Santé Nord Pas-de-Calais

- 5. Conclusion du Président de la Conférence Réatela Santé Nord Pas-de-Calais
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Premiére partie : Contexte et méthodologie d’élabation du rapport

Avant de présenter la méthodologie retenue polat@¥ation du rapport, il convient de préciser la
problématique ainsi que la maniere dont les drdiés usagers du systeme de santé et la
participation de ceux-ci sont inscrits dans le pggsrégional.

1. Contexte

1.1. Problématique

Les droits individuels (respect, information, camsenent, droit a réparation des risques
sanitaires...) et collectifs (représentation et pgréition) de l'usager du systeme de santé sont
clairement affirmés en droit francais. La reconsaike des droits des usagers s’est
progressivement installée depuis plusieurs anti#sss ce cadre, les lois des 4 mars 3092200t
2004 et 22 avril 2005 constituent autant d'étapes particuliérement irgrtes. Dés lors, se pose

la question de la mise en ceuvre effective de cetsdi 'effectivité du respect des droits des
usagers du systeme de santé mérite d’étre évakmmnaitre ne signifiant pas mettre en ceuvre.
L’article L. 1411-12 du CSP prévoit expressémerd gUCRS évalue les conditions dans lesquelles
sont appliqués et respectés les droits des personakades et des usagers du systeme de santé. Les
éléments exposés ci-apres dressent les résultdtévd@ation menée par la CRS Nord Pas-de-
Calais. lls permettent d’apprécier dans quellesumassles droits des usagers du systeme de santé
sont respectésen vue de proposer des pistes d’amélioratioroetribuer & un exercice plein et
effectif de droits reconnus par la loi.

1.2. Particularités régionales

Les questions de santé constituent une préoccupatioienne et constante des acteurs régionaux
(Institutions, Collectivités territoriales, Profemsnels de santé, Associations ...) qui, depuis de
nombreuses anneées, ont unis leurs moyens pouraaeréa condition des habitants de la région
(question évoquée notamment lors des assises edggote la santé tenues en 1997).

Les médecins inspecteurs régionaux se sont invdetis ces questions-la
Cette dynamique résulte d’'une volonté commune dengér des données régionales trés

défavorables : état sanitaire des populations menéent dégradé, forte précarité sociale, offre
globale de soins insuffisante, démographie médmaieccupante...

% Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux drdiés malades et a la qualité du systéme de sdotérn@l Officiel
du 5 mars 2002)

* Loi n° 2004-806 du 9 aoiit 2004 relative a la jpli¢ de santé publique (Journal Officiel du 11 &4)

® Loi n° 2005-406 du 22 avril 2005 relative aux dsales malades et & la fin de vie (Journal OffidieR3 avril 2005)

® Dans ce cadre, une étude a été réalisée par laSBR¥ord Pas-de-Calais sur les décisions renduetapdaute
Autorité de Santé, en matiére de «droits et infdiom du patient » et « dossier du patient », dansadre de la
certification (version 1) des établissements deésale la région Nord Pas-de-Calais. Les résultatsatte étude
permettent de dresser un état des lieux en liet moie sujet (Annexe 3).

’ Christian Lahoute et René Demeulemeester conimitsifs 'ouvrage collectif « Les usagers du systémeoins »
Edition ENSP, 2000
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Cet intérét des différentes institutions — notamim&ur le droit des usagers - est illustré en
particulier par la publication en décembre 2005I{6oservatoire Régional de la Santé Nord Pas-
de-Calais, a la demande du Conseil Régional, dedéé« L'information et la communication d’'un
systeme de santé régional destinées a la popubadria commande faite par la DRASS en 2006
aupres d’Anne Dassonville, sociologue, de réalisee étude sur le théeme des « associations
d’'usagers dans les concertations régionales dé samh vue d’apporter des reperes pour mieux
comprendre l'intérét et les limites des concertetioégionales et aboutir a quelques propositions
pour que les associations puissent mieux remplirriéde de représentant des usagers.

2. Méthodologie d’élaboration du rapport

La formation spécialisée « Droits des usagers »ouhaté mener sa mission d’évaluation des
conditions dans lesquelles sont appliqués et rédpdes droits des usagers par une double
approche de la problématique :

» Solliciter les principales institutions concerngesr le sujet et vérifier aupres d’elles si la
législation et la réglementation relative aux drales malades et usagers du systeme de santé
sont appliquées. Pour ce faire, un questionnaiestdemandes d’information leurs ont été
adressés.

e Tenir compte de I'expérience d’'un certain nombractBurs du systeme de santé concernant
I'application et le respect des droits des malaBesir cela, la formation spécialisée a décidé de
consulter des personnalités qualifiées. Ainsi,rdpsésentants d’'usagers, des experts en santé et
des professionnels de santé ont été auditionnésldamuatre bassins de vie de la région Nord
Pas-de-Calais (Littoral, Métropole, Hainaut et A8}oEn effet, I'évaluation de I'application de
la loi ne saurait se réduire a la tenue de statisfi « froides », la compréhension fine des
difficultés ou des succés rencontrés dans la nmseeavre des nouveaux dispositifs est ici
nécessaire.

Une cartographie des bassins de vie de la régiod Ras-de-Calais est reproduite en annexe 4.

2.1. Vérification de I'application de la léqgislatian relative aux droits des malades
et usagers du systeme de santé

Afin de répondre a cet objectif, la formation spéisee a demandé un certain nombre
d’information en lien avec la problématique auxpipales institutions concernées par celle-ci.

Un questionnaire congu sur la base de celui élaparénos collegues de la région Champagne

Ardennes, a notamment été adresse, par voie podtditierentes structures susceptibles de détenir

des dossiers médicaux, a savoir :

- les établissements de santé publics, privés Raatitiau Service Public Hospitalier (PSPH) et
privés non PSPH,

- la médecine libérale (par le biais de I'Union Régile des Médecins a Exercice Libéral et des
conseils régionaux et départementaux des Ordreséidscins et des chirurgiens-dentistes),

- les réseaux de sante,

- les établissements d’accueil et d’hébergement dmpees agées,

- les centres de soins infirmiers.
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Ce questionnaire (Annexe 5) comprend les troisiquies suivantes :

- L’acces a l'information et au dossier médical ;

- L’application des dispositions |égislatives et gggéntaires relatives aux droits des malades et a
la fin de vie ;

- Lareprésentation des usagers dans les instances.

L’exploitation des réponses au questionnaire addbsée a partir du logiciel informatique Excel.
Les différents résultats seront intégrés au fil déseloppements au sein des deux chapitres
« Droits individuels de la personne » et « Expmssiollective des droits des usagers du systeme
de santé ».

Le tableau 1 ci-apres liste les structures safl@st et synthétise la nature des informations
demandées.
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Tableau 1

Structures sollicitées

Informations demandées

Etablissements de santé

-Questionnaire a compléter
-Projet d'établissement
-Livret d'accueil
-Rapport d'activité 2006 de la Commission des Relatavec les Usagers
de la Qualité de la Prise en Charge (CRUQ)
-Bilan 2006 de la représentation et de la parti@pades usagers

et

-Etablissements d'accueil et
d'hébergement de personnes agées
-Centres de soins infirmiers
-Réseaux de santé

-Questionnaire a compléter
-Bilan 2006 des plaintes et réclamations recuesemant I'acces au doss
médical et I'application des dispositions relatisas droits des malades e
la fin de vie

-Bilan 2006 de la représentation et de la partt@pades usagers

ier
ta

-Union Régionale des Médecins a
Exercice Libéral

-Conseil régional de I'Ordre des
médecins

-Conseils départementaux de I'Ordre
médecins

-Questionnaire a compléter
-Bilan 2006 des plaintes et réclamations recuesamant l'accés au doss|
médical et I'application des dispositions relatisas droits des malades e
la fin de vie

j&ilan 2006 de la représentation et de la partimpades usagers

ier
t a

-Conseils départementaux de I'Ordre
chirurgiens-dentistes

d€xiestionnaire a compléter
-Bilan 2006 des plaintes et réclamations recuesemant I'acces au doss
médical et I'application des dispositions relati@ag droits des malades €
la fin de vie

-Bilan 2006 de la représentation et de la partimpades usagers

ier
ta

-Caisses Primaires d'Assurance Mala
-Caisse Régionale d'Assurance Malad
-Union Régionale des Caisses
d'Assurance Maladie

Hi@uestionnaire a compléter
iBilan 2006 des plaintes et réclamations recuesemant I'acces au doss
médical

-Bilan 2006 de la représentation et de la partt@pades usagers

ier

-Union Régionale des Sociétés de
Secours Miniére et Sociétés
départementales de Secours Miniére
-Caisse du Régime Social des
Indépendants du Nord Pas-de-Calais
-Caisses départementales de la Mutu
Sociale Agricole

-Questionnaire a compléter
-Bilan 2006 des plaintes et réclamations recuesamant |'accés au doss|
médical

-Bilan 2006 de la représentation et de la partt@pades usagers

alité

ier

Direction Régionale du Service Médic

al -Bilan 20@8 ghlaintes et réclamations regues concernanéfame dossid
médical

=

Commission Régionale de Conciliatio
et d'Indemnisation des accidents

médicaux, des affections iatrogenes gdes représentants des usagers

des infections nosocomiales

Bilan 2006 des demandes de conciliation et d'imdsation formulées
-Bilan des actions de formation et d'informatiorsesi en place a destinati

-Bilan 2006 de la représentation et de la parti@pades usagers

Agence Régionale de I'Hospitalisation

-Copie depoa de CRUQ communiqués a I'ARH
-Synthése des rapports de CRUQ

Direction Régionale des Affaires
Sanitaires et Sociales

-Bilan 2006 des plaintes et réclamations recuesemant I'acces au doss
médical et I'application des dispositions relatisas droits des malades e
la fin de vie

-Bilan 2006 de la représentation et de la partt@pades usagers dans leq
instances régionales de santé

-Bilan des actions d'information mises en ceuvrdesdispositif d’agrémen
des associations représentant les usagers danstbrsces hospitaliéres o
de santé et bilan de la mise en ceuvre du dispesitiégion Nord Pas-de-
Calais

ier
ta

| S————

Directions Départementales des Affai
Sanitaires et Sociales

eBilan 2006 des plaintes et réclamations recuesemmant l'accés au doss|
médical et I'application des dispositions relati@ag droits des malades €
la fin de vie

-Bilan 2006 de la représentation et de la partt@pades usagers dans leg
instances départementales de santé

ier
ta

Associations d'usagers membres du
Comité Régional des Usagers et de Ig
Conférence Régionale de Santé

-Bilan 2006 des plaintes et réclamations recuesemant I'acces au doss
médical et I'application des dispositions relati@ag droits des malades €
la fin de vie

-Bilan des actions de formation des représentdnsagers mises en placq
par l'association

-Bilan 2006 de la représentation et de la partt@pades membres de

ier
ta

l'association aux instances hospitalieére ou deégaublique de la région
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- Participation des structures interrogées

Le tableau 2 ci-aprés présente le taux de retoudamandes.

Tableau 2
Nombre Nombre
Types d'organismes d'organismes d'organismes Taux de réponse
interrogés répondant
Etablissements de santé 154 108 70%
Privés non PSPH 63 43 68%
Privés PSPH 36 25 69%
Publics 55 40 73%
Etablissements d accuellAetld hébergement ¢le 309 113 37%
personnes agées
Réseaux de santé 51 21 41%
Centres de soins infirmiers 81 16 20%
Associations d'usagers 26 7 27%
Commission Régionale de Conciliation et
d'Indemnisation des accidents médicaux, des
. ; ‘ . . 1 1 /
affections iatrogénes et des infections
nosocomiales (CRCI)
Ordre régional et ordres départementaux des 3 1
médecins
Ordres départementaux des chirurgiens dentistes 2 1
Union Régionale des Médecins Exercant en 1 0
Libérale (URMEL)
Caisses Primaires d'Assurance Maladie (CPAM) 13 13
Union Régionale des Caisses d'Assurance Maladie 1 1
(URCAM)
Caisse Régionale d'Assurance Maladie (CRAM) 1 1
Régime Social Indépendant (RSI) 1 0 70%
Mutualité Sociale Agricole (MSA) 2 1
Société de Secours Miniére (SSM) 3 2
Direction Régionale du Service Médical 1 0
Direction Régionale des Affaires Sanitaires et 1 1
Sociales (DRASS)
Directions Départementales des Affaires Sanitaires > 0
et Sociales (DDASS)
Agence Régionale d'Hospitalisation (ARH) 1 1

- Participation des établissements de santé (Soumee ebordonnées : DRASS)

Le taux de réponse au questionnaire des établisgerde santé tous statuts confondus (publics,
prives PSPH, privés non PSPH) excede les 70 % (@p8nses enregistrées sur 154 courriers
adressés). La participation importante des étartisats de santé témoigne de I'intérét porté par

ceux-ci a notre problématique.

Toutefois, les différentes informations demandéestrpas toutes été transmises :

- Dans 99% des cas, le questionnaire didment comgpléti& renvoyé au secrétariat de la CRS ;

- Lelivret d’accueil a, quant a lui, été transmissl&7 % des cas ;

- 67 % des répondants ont fait parvenir le rapposctivité 2006 de leur Commission des

Relations avec les Usagers et de la Qualité dada Bn Charge (CRUQ) ;
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Le projet d’établissement a été expédié dans 39e%osituations (Les établissements justifient
majoritairement la non-transmission de leur praj&itablissement par le fait qu’'une nouvelle
version est en cours d’élaboration. La formatioacsglisée a décidé de ne pas examiner les projets
d’établissement qui lui ont été transmis compte e faible taux de transmission de ceux-ci).

- Participation des établissements d’accueil et d’leélpement de personnes agées (Source des
coordonnées : DRASS)

37 % des établissements sollicités ont répondwastopnnaire qui leur a été adressé (113 réponses
enregistrées sur 309 courriers adressés). La tptatité des établissements qui ont répondu n’ont
pas transmis les autres éléments d’information delés (La remarque vaut également pour les
réseaux de santé et centres de soins infirmiers).

- Participation des réseaux de santé (Source des doonées : URCAM)

Prés de la moitié des réseaux interrogés ont &itgmir une réponse a la CRS (21 réponses sur 51
envois).

- Participation des centres de soins infirmiers (Seerdes coordonnées : DRASS)

Les centres de soins infirmiers n'ont que tresné@ondu a la demande d’'information qui leur a été
adressée. En effet, sur 81 centres interrogéss 4éubnt renvoyé le questionnaire, soit un taux de
réponse inférieur a 20%. Ce faible taux de répassecié au fait que, dans la majorité des cas, les
répondants ne se sont pas sentis concernés patd’'@lon réponse aux questions, indication de la
mention « Non concerné »...) n'a pas permis d’exptoles réponses enregistrées. Cette non
réponse des centres de soins infirmiers témoignened’'réelle difficulté et d'un besoin
d’'information des lois en vigueur. De plus, la difnce d’accueil réservée au questionnaire est en
soi un résultat intéressant et démontre une infdomadivergente entre les centres de soins
infirmiers.

- Participation des associations d’'usagers (Sources deordonnées : Secrétariats de la CRS et
du CRU)

L’ensemble des associations de la région Nord BaSadais impliquées en matiére sanitaire ne
pouvant étre interroge, les membres de la formap@cialisée ont porté leur attention sur les 26
associations membres du Comité Régional des Uség&) et de la CRS Nord Pas-de-Calais.
Au 15 mai 2007, seules 7 associations interrogéégransmis une réponse aux demandes de la
CRS, soit un taux de participation de 27 %. Celdaiux de réponse est a regretter d’autant plus
gue les associations constituent une source ditrdtion particulierement riche et sont les porteurs
de la parole de l'usager dans les différentes mest® hospitalieres ou de santé publique. Ce faible
taux de réponse alerte les membres de la CRSldrecsides associations constitue un indicateur
des difficultés qu’elles rencontrent dans I'exegcie leurs droits. Les associations sont-elles en
difficultés pour répondre aux questions ?
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- Participation des représentants de la médecine fib¢ (Source des coordonnées : Sites
Internet)

L’interrogation de la médecine libérale a été s&iau travers de I'Union Régionale des Médecins
a Exercice Libéral (URMEL), le conseil régional dlerdre des médecins et les conseils

départementaux des Ordres des meédecins et desrgobmstdentistes. Seuls le Conseil

départemental de I'Ordre des médecins du Nord eC€deseil départemental de l'ordre des

chirurgiens dentistes du Pas-de-Calais ont appog&géponse a la CRS.

- Participation des organismes de sécurité socialeoy®e des coordonnées: Service
Protection Sociale de la DRASS)

Les 13 Caisses Primaires d’Assurance Maladie detdéon, la Caisse Régionale d’Assurance
Maladie et I'Union Régionale des Caisses d’AssugarMaladie ont toutes répondu aux
sollicitations de la CRS. Cette mobilisation maxXienaérite d’étre soulignée. En revanche, la non-
réponse de la Direction Régionale du Service Médisha déplorer, de nombreuses informations
concernant les plaintes et réclamations émisesaiem d’acces au dossier médical auraient tres
certainement pu compléter notre analyse.

Les autres régimes d’assurance ont répondu de fayoable a notre demande d’informations. En
effet, 'Union Régionale des Sociétés de Secoursévie, la Société de Secours Miniére du Nord et
la Caisse de la Mutualité Sociale Agricole (MSA)Ras-de-Calais ont fait parvenir leurs éléments
de réponse au secrétariat de la CRS, contrairemm&niCaisse de la MSA du Nord, la Caisse du
Régime Social des Indépendants du Nord Pas-desCsli Société de Secours Miniere du Pas-de-
Calais.

- Participation de la Commission Régionale de Coraiion et d'Indemnisation des accidents
meédicaux, des affections iatrogenes et des infeicnosocomiales (CRCI) Nord Pas-de-
Calais (Source des coordonnées : Site Internet)

La CRCI Nord Pas-de-Calais a pleinement réponduadientes de la formation spécialisée, son
rapport d’activité 2005-2006 ayant été communitué.

- Participation de la Direction Régionale des AffageSanitaires et Sociales du Nord Pas-de-
Calais

La DRASS Nord Pas-de-Calais a fait parvenir unemép trées compléte a la CRS en particulier
pour ce qui est de la thématique «Expression doteaes droits des usagers du systeme de
santé ».

En plus des précisions qui lui ont été demand@eBRASS a notamment mis a disposition des

membres de la formation spécialisée :

- une analyse des résultats d’accréditation/certiinaversion 1 des établissements de la région
Nord Pas-de-Calais relativement aux référentielcaéditation « Droits et information du
patient » et « Dossier du patient » (Annexe 1) ;

- les résultats d’'une étude commandée en 2006 a Mme Dassonville, sociologue, sur « les
associations d’usagers dans les concertationsnagimde santé »

- une analyse des différents livrets d’accueils rggarda CRS.

8 Ce rapport est publié sur le site Internet de flt@f National d’Indemnisation des Accidents Médicg@NIAM),
www.oniam.fr/.

° L’étude est publiée sur le site Internet des agmiations sanitaires et sociales du Nord Pas-daisCéhttp://nord-
pas-de-calais.sante.gouv.fr/sante-publique/drogtgers/index.htm).
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- Participation de I'Agence Régionale de I'Hospitadison (ARH) du Nord Pas-de-Calais
(source DRASS)

Conformément a la demande de la CRS, 'ARH a comauénles rapports de CRUQ de I'année
2006 en sa possession. Toutefois, le faible noméreapports dont dispose a ce jour I'ARH ainsi
gue la difficulté de coordonner les calendriersunent pas permis de réaliser le travail de sysghé
des différents rapports. Il n'est pas réalisable 8RH puisse produire a la CRS, au cours du
premier semestre de 'année 2007, une syntheseydesrts de CRUQ de I'année 2006, la majorité
de ces rapports n’étant transmis a 'ARH que paiéement au premier semestre 2007, une fois
validés par les instances de |'établissement. Langission spécialisée émet le souhait que le
rapport spécifique de la CRS pour 2007 soit a treatise a la Conférence nationale de santé en fin
de second semestre 2008, afin de pouvoir utilisesyhthése des rapports de CRUQ de I'année
2007 qui pourrait étre produite dans ce délai pdRH.

Malgré une participation relativement satisfaisades organismes sollicités, la CRS regrette
'absence de réponse de certaines structures, nwatnles Directions Départementales des
Affaires Sanitaires et Sociales (DDASS) et la Dimt Régionale du Service Médical (DRSM).

Le bilan des institutions ayant satisfait aux dedesnd’information de la CRS est exposé en
annexe 6.

- Difficultés rencontrées

Compte tenu de contraintes de temps, une seul@€memersion du questionnaire a été réalisée et
adressée aux institutions concernées. Différentblissements tels que ceux d’accueil et
d’hébergement de personnes agées et les centsesnddnfirmiers, ne se sont pas sentis concernés
par certaines questions et n’ont donc pas répondu.

Il s’avere également, apres examen d’'un certainbmerde réponses, que le vocabulaire employé
dans le questionnaire n'est pas adapté a l'ensembte institutions destinataires de ['outil
(Terminologie employée différente de celle utiligdepratique). A titre d’exemple, le questionnaire
évoque la « Charte du patient hospitalisé » alaesa@pncernant les établissements pour personnes
ageées, il est fait référence a la « Charte dessdetilibertés de la personne agée » (Ildem pour les
Conseils de Vie Sociale présents dans ce type detwgtes mais non évoquées dans le
guestionnaire). Ce probléme de vocabulaire dégabiinterlocuteur et ne facilite pas la qualii¢ d
remplissage.

De méme, quelques réseaux de santé ont réexpédi@elionnaire vierge indiquant qu’ils
n'étaient pas concernés compte tenu de la non-ilsteste dossiers médicaux alors que les seconde
et troisieme parties du questionnaire pouvaieset réinseignées.

Les contraintes de temps et de moyens et notamurende leurs conséquences, le fait que le
guestionnaire n’ait pas pu étre testé, avant gugtifient certaines des difficultés rencontrées.

La formation spécialisée doit prendre bonne noteceke difficultés dans I'optique du prochain
rapport relatif au respect des droits des usa@spendant, d’ores et déja, un certain nombre de
guestions se posent. La CRS disposera t-elle deemsojui permettant de mener sa mission
d’évaluation ? La CRS a-t-elle vocation a devemrolservatoire permanent de I'application des
droits des usagers ? Y a-t-il lieu d’anticiper etrdettre d’ores et déja en ceuvre des actions en vue
du prochain rapport ? Si oui, quelles thématiquegenht tre ciblées ? ...
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2.2. Recuell de la perception et de I'expérience d population et des acteurs du
systeéme sur I'application et le respect des droitdes usagers

Afin de répondre a l'objectif fixé par la formatiepécialisée, des auditions de personnes qualifiees
(Experts, représentants des usagers et profesiot@esanté) ont été organisées et menées da