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SUJET n° 1

Epreuve écrite d'admissibilité : durée 4 heures ~ coefficient 1

Rédaction, a partir d’'un cas concret documenté, d’une note permettant de vérifier les
qualités de rédaction, d’analyse, de synthése du candidat, ainsi que son aptitude a
degager les solutions appropriées.

IMPORTANT : dés la remise des sujets, les candidats sont priés de vérifier
la numérotation et le nombre de pages




SUJETn°1:

Votre chef de service doit faire une intervention sur la place des usagers dans le systéme de

santé frangais et vous demande de Iui préparer une note.
Vous veillerez a Iui présenter les evolutions de la place de l'usager dans notre systéme de

santeé avant la parution de 1a loi du 21 juillet 2009, portant réforme de Fhopital et relative aux
patients, a la santé et aux territoires (HPST) puis les dispositions actuelles avec les enjeux

auxquels les usagers doivent répondre.

Documents joints :

Document 1 :
Extrait du code de I'action sociale et des familles :

Atticles L312-5 et L313-1-1.........ccoooooiiioen oo page 1 a2

Document 2 :
Extrait du code de la santé publique
Article L1T14-1. .o

Document 3 ;
Extrait du code de Ia santé publique
Article L1432-1......oi e page 4

Document 4 :
Extrait du code de la santé publique -
Atticles D1432-15 8 D1432-19 ... page 537

Document 5 :
Extrait du code de la santé publique -
Articles D1432-28 & D1432-30.............cooovveroereooo page 8 & 12

Document 6 :
Extrait du code de la santé pubiique
Articles D1432-31 & D1432-43.........cooovovovooeromeoo page 134 19

Document 7 :
Extrait du code de la santé publique
Articles L1434-16 et L1434-17..............o. page 20

Document 8 :
Extrait de la loi n°2002-303 dy 4 mars 2002 relative aux droits des malades

etala Qualité du systéme de santé — article 1* 3 article 12...... ... . page 21 3 25

Document 9 :
Circulaire N°DGS/MAU/DAGPB/SRH/BSR/ZOOB/SSQ du 23 décembre 2008

relative a la mise en ceuvre du congeé de représentation des usagers dans les
instances de santé publique.................ccc....... page 26 4 28



Document 10 :
Article extrait de la revue de F'observation franco-québécois de la santé et de la

Solidarite « La participation des usagers au fonctionnement des
Etablissements de santé : une dynamique encore & construire » - 2009 -
Marie-Pascale Pomey (Québec) et Véronique Ghadi (France)............. page 29 a 35

Document 11 :
Extrait du guide méthodologique : Plaintes et réclamations dans les établissements

de santé : un levier pour améliorer la prise en charge des usagers — Le guide
méthodologique en 10 POINES CIES........cvicveiieie et e page 36 a 38

Document 12 :
Extrait du guide CISS (collectif interassociatif sur la santé) du représentant

des usagersde santé — 2011, .. ....coiiiiiiiiii e page 39 a 44
- Role et statut du représentant des usagers
- Principes généraux de la Charte de la personne hospitalisée

Document 13 :
Article « Un indicateur de mesure de la satisfaction des patients hospitalisés »

extrait de connexion santé-solidarité du 29 novembre 2010.................. page 45

Document 14 :
Communiqué de presse de la ministre de la santé et des sports du 5 octobre 2010,

« Lancement officiel de« 2011, année des patients et de leurs droits
[BUFS ArOIS M Mot e,

page 46 a 47

Document 15 :
Dossier du trimestre intitulé « Les droits des usagers du systéme de santé »

extrait de IASS La Revue — octobre 2006 — Marie-Héléne Douchez professeur
de Droit & PUniversité de Toulouse .......ooooiiiiii e page 48 a 54

Document 16 :
Lettre du Directeur Général de la Santé au Président de la Conférence nationale

desanté ~ 8 décembre 2000, ...t page 55 a 56

Document 17 :
Lettre du Directeur Général de la Santé au Président de la Conférence nationale

desante ~ 8 Juin 2010, .. ...t page 57
Document 18 :

Article du ministére de la santé « Participation des associations au

Processus de décision ensanté » -2010............ooiiiiiiiiiiic i, page 58

Document 19 :
Article « Promouvoir la médiation a 'hépital » extrait de DH Magazine —

Novembre-décembre 2009 — René Duclos directeur des affaires juridiques,
assurances, droits des malades au CHU de Toulouse......................... page 59 a 60




DOCUMENT n°1 1

Extrait du code de I'action sociale et des familles

Article L312-5

Les schémas d'organisation sociale et médico-sociale sont établis dans les
conditions suivantes :

1° Les ministres chargés des personnes 4gées et des personnes handicapées
établissent, sur proposition de la Caisse nationale de solidarité pour l'autonomie
lorsqu'il entre dans son champ de compétences et aprés avis du Comité national de
l'organisation sanitaire et sociale, un schéma au niveau national pour les
établissements ou services accueillant des catégories de personnes, dont la liste est
fixée par décret, pour lesquelles les besoins ne peuvent étre appréciés qu'a ce
niveau ; 'Assemblée des départements de France est tenue informée de ce schéma

national;

2° Le representant de I'Etat dans la région établit ies schémas régionaux relatifs :

a) Aux centres d'accueil pour demandeurs d'asile mentionnés au 13° du | de l'article
L. 312-1;

b) Aux services mentionnés aux 14° et 15° du | de l'article L. 312-1 et aux personnes
physiques mentionnées aux articles L. 472-1, L. 472-5, L. 472-6 et L. 474-4 X

3° Le directeur général de 'agence régionale de santé établit le schéma prévu 3
larticle L.. 1434-12 du code de la santé publique ;

4° Le président du conseil général élabore les schémas, adoptes par le conseil
général, pour les établissements et services, autres que ceux devant figurer dans les
schémas nationaux, mentionnés aux 1° et 4° du | de l'article L. 312-1 du présent
code. Pour cette demiére catégorie, il prend en compte les orientations fixées par le
representant de I'Etat dans le département.

Les schémas relatifs aux personnes handicapées ou en perte d'autonomie sont
arrétés par le président du conseil général, aprés concertation avec le représentant
de I'Etat dans le département et avec I'agence régionale de santé, dans le cadre de
la commission prévue au 2° de l'article L. 1432-1 du code de la santé publique. Les
représentants des organisations professionnelles représentant les acteurs du secteur
du handicap ou de la perte d'autonomie dans le département ainsi que les
représentants des usagers sont également consultés, pour avis, sur le contenu de
ces schémas. L.es modalités de ces consultations sont définies par décret.L'objectif
de ces schémas est d'assurer 'organisation territoriale de l'offre de services de

proximité et leur accessibilité.



Article 1.313-1-1
Modifié par Ordonnance n°2010-177 du 23 février 2010 - art. 18

I. - Les projets, y compris expérimentaux, de création, de transformation et
d'extension d'établissements ou de services sociaux et médico-sociaux relevant de
Farticie L. 312-1 ainsi que les projets de lieux de vie et d'accueil sont autorisés par
les autorités compétentes en vertu de larticle L. 313-3.

Lorsque les projets font appel partiellement ou intégralement a des financements
publics, ces autorités délivrent 'autorisation aprés avis d'une commission de
sélection d'appel & projet social ou médico-social qui associe des représentants des
usagers.L'avis de cette derniére n'est toutefois pas requis en cas d'extension
inferieure & un seuil. Une partie des appels a projets doit étre réservée a la
presentation de projets expérimentaux ou innovants répondant a un cahier des
charges allegé. Les financements publics mentionnés au présent alinéa s'entendent
de ceux qu'apportent directement ou indirectement, en vertu de dispositions
législatives ou réglementaires, les personnes morales de droit public ou les
organismes de sécurité sociale en vue de supporter en tout ou partie des dépenses

de fonctionnement.

Si des etablissements ou services créés sans recours a des financements publics
presentent des projets de transformation ou d'extension faisant appel & de tels
financements, la procédure prévue a l'alinéa précédent s'applique.

Les conditions d'application du présent article sont définies par décret en Conseil
d'Etat, a I'exception du seuil mentionné au deuxiéme alinéa, qui l'est par décret.

Le décret en Conseil d'Etat susvisé définit notamment les régles de publicité, les
modalités de 'appel & projet et le contenu de son cahier des charges, ainsi que les
modalités d'examen et de sélection des projets présentés, afin de garantir une mise
en concurrence sincére, loyale et équitable et la qualité de 'accueil et de

i'accompagnement,

Il. - Les opérations de regroupement d'établissements et services préexistants sont
exonérées de la procédure visée au |, si elles n'entrainent pas des extensions de
capacités superieures aux sedlils prévus au | et si elles ne modifient pas les missions

des établissements et services concernés.

Un décret définit les modalites de réception et d'examen desdits projets par les
autorites chargées de la délivrance de ces autorisations.



DOCUMENT n°2

Extrait du code de la santé publique

Article L1114-1
Modifié par LO| n°2009-879 du 21 juiliet 2000 - art. 74

Les associations, réguliérement déclarées, ayant une acfivité dans le domaine de ia qualité
de la santé et de la prise en charge des malades peuvent faire l'objet d'un agrément par
Fautorité administrative compétente soit au niveau régional, soit au niveau national.
L'agrément est prononcé sur avis conforme d'une commission nationale qui comprend des
représentants de I'Etat, dont un membre du Conseil d'Etat et un membre de la Cour de
cassation en activité ou honoraire, des représentants de I'Assemblée nationale et du Sénat
et des personnalités qualifiées en raison de leur compeétence ou de leur expérience dans Je
domaine associatif. L'agrément est notamment subordonné a l'activité effective et publigue
de i'association en vue de la défense des droits des personnes malades et des usagers du
systéme de santé ainsi qu'aux actions de formation et d'information qu'elle conduit, & ia
transparence de sa gestion, & sa représentativité et a son indépendance. Les conditions
d'agrément et du retrait de I'agrément ainsi que la composition et le fonctionnement de la
commission nationale sont déterminés par décret en Conseil d'Etat,

Seules les associations agréées représentent les usagers du systéme de santé dans les
instances hospitaliéres ou de santé publique.

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

A compter de 2010, les entreprises fabriquant et commercialisant des produits mentionnés
dans la cinquiéme partie du présent code doivent déclarer chaque année, avant le 30 juin,
aupres de la Haute Autorité de santé, la liste des associations de patients qu'elles
soutiennent et le montant des aides de toute nature qu'elles leur ont procurées Pannée
preceédente. La Haute Autorité de santé publie ies informations déclarées.



DOCUMENT n°3

Extrait du code de [a santé publique

Article L.1432.1
Créé par L.OI n°2009-879 du 21 juillet 2009 - art. 118

Les agences régionales de santé sont des établissements publics de I'Etat a caractére
administratif. Elles sont placées sous la tutelle des ministres chargés de la santé, de
lassurance maladie, des personnes dgées et des personnes handicapées.

Les agences régionales de santé sont dotées d'un conseil de surveillance et dirigées par un
directeur général.

Aupres de chaque agence régionale de santé sont constituées :

1° Une conférence régionale de la santé et de {'autonomie, chargee de participer par ses
avis a ia définition des objectifs et des actions de l'agence dans ses domaines de

compétences ;

2° Deux commissions de coordination des politiques publiques de santé, associant les
services de I'Etat, les collectivités territoriales et leurs groupements et les organismes de
sécurité sociale. Ces commissions, dont la composition et les modalités de fonctionnement
sont fixées par décret, sont compétentes pour assurer la cohérence et la complémentarité
des actions déterminées et conduites par leurs membres, respectivement :

- dans les domaines de la prévention, de la santé scolaire, de la santé au travail et de la
protection maternelle et infantile ;

- dans le domaine des prises en charge et des accompagnements médico-sociaux.

Les agences régionales de santé mettent en place des délégations territoriales dans les
départements.



DOCUMENT n°4 5

Extrait du code de la santé publique

Article D1432-15
Créé par Décret n°2010-337 du 31 mars 2010 - art. 1

. - Le conseil de surveillance est composé de vingt-cing membres.

Qutre le représentant de I'Etat dans la région qui le préside, le conseil de surveillance
comprend les membres suivants qui ont voix délibérative :

1° Trois représentants de 'Etat
a) Le recteur de I'académie dans laquelie 'agence a son siége, ou son représentant ;

b) Le directeur régional de la jeunesse, des sports et de la cohésion sociale ou son
représentant ;

c) Un prefet de département ou un chef des services déconcentrés de I'Etat désigné par le
préfet de région, ou son représentant ;

Pour la région lle-de-France, le représentant de I'Etat mentionné au b est le préfet de police
ou son représentant ;

2° Dix membres des conseils ou conseils d'administration des organismes locaux
d'assurance maladie de son ressort :

a) Cing membres des conseils des organismes locaux d'assurance maladie relevant du
regime géneéral désignés par les représentants nationaux des organisations syndicales de
salariés représentatives au niveau national et interprofessionnel ;

b} Trois membres des conseils des organismes locaux d'assurance maladie relevant du
régime général désignés par les représentants nationaux des organisations d'employeurs
représentatives au niveau national et interprofessionnel ;

¢) Le president de la caisse régionale de mutualité sociale agricole ou le président d'une des
caisses situées dans le ressort de I'agence régionale de santé, désigné par I'association
regionale des caisses de mutualité sociale agricole ;

d) Le président de la caisse de base du régime social des indépendants. Quand plusieurs
caisses sont situées dans le ressort de I'agence régicnale de santg, le président de la caisse
nationale désigne parmi les présidents des caisses concernées la personne appelée a siéger

au conseil de surveillance ;

3° Quatre représentants des collectivités territoriales du ressort géographique de I'agence
dont ;

a) Un conseiller régional désigné par le président du conseil régional et, en Corse, un
conseiller a 'assemblée de Corse, désigné par le président de cette assembiee ;



b) Deux conseillers généraux désignés par 'Assembiée des départements de France ;

¢) Le maire d'une commune ou le président d'un groupement de communes désigné par
FAssociation des maires de France ;

4° Trois représentants d'associations de patients, de personnes agées et de personnes
handicapées, désignés par le coliége de la conférence régionale de la santé et de
l'autonomie réunissant les associations ceuvrant dans les domaines de compétences de

{'agence régionale de santé :

a) Un représentant d'une association de patients ceuvrant dans le domaine de la qualité des
soins et de la prise en charge des malades et agréée au niveau national ou régional en
application de l'article L. 1114-1 du présent code ;

b) Un représentant d'une association ceuvrant en faveur des personnes handicapées ;
¢) Un représentant d'une association ceuvrant en faveur des personnes agées ;

5° Quatre personnalités qualifiées dans les domaines de compétence de 'agence, désignées
par les ministres chargés de la santé, de I'assurance maladie, des personnes dgées et des

personnes handicapees.

[I. - Un suppléant est désigne pour chaque membre titulaire mentionné aux 2°, 3° et 4° du |
dans les mémes conditions que celui-ci, & I'exception :

1° Du suppleant du membre titulaire au titre du régime social des indépendants, qui est
désigné par le président de la caisse de base concernée ou par le président de la caisse
nationale quand plusieurs caisses sont situées dans la circonscription de l'agence régionale

de sanié ;

2° Du suppléant du membre titulaire au titre de la mutualité sociale agricole, qui est, selon
les cas prévus au ¢ du 2° du | du présent article, soit le premier vice-président de la caisse
concernée, soit le premier vice-président d'une des caisses situées dans le ressort de
I'agence, désigné par l'association régionale des caisses de mutualité sociale agricole.

Le membre suppléant remplace le membre titulaire lorsque ce dernier se trouve dans
l'empéchement de siéger. il le remplace jusqu'a I'expiration du mandat en cours lorsgue le
membre titulaire cesse de faire partie du conseil de surveillance.

[Il. - Les personnes physiques ou morales, mentionnées aux 2°, 3° et 4° du | du présent
article, chargées de désigner des représentants titulaires et suppléants communiquent leurs
noms aux ministres chargés de la santé, de l'assurance maladie, des personnes &gées et

handicapées a une date fixée par arrété interministériel.

Article D1432-16
Créé par Décret n°2010-337 du 31 mars 2010 - art. 1

Participent avec voix consultative aux travaux du conseil de surveillance :

1° Le directeur général ; celui-ci peut se faire assister des personnes de son choix ;

2° L'agent comptabie ;
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3° Le tresorier-payeur général ou le directeur des finances publiques de la region ou, pour la
région lle-de-France, le contréleur budgétaire et comptable du ministére chargé de la santé ;

4° Deux représentants du personnel élus par leurs pairs au sein du comité d'agence prévu &
Farticle L. 1432-10 du code de la santé publique ;

5° Le president de la conférence régionale de la santé et de {'autonomie;

Article D1432-17
Créé par Décret n°2010-337 du 31 mars 2010 - art. 1

Les membres du conseil de surveillance sont nommés par arrété des ministres chargés de la
santé, de 'assurance maladie, des personnes dgées et des personnes handicapées.

Les membres désignés au titre des 1°, 4° et 5° du | de l'article D. 1432-15 sont nommés pour
une durée de quatre ans. Les membres mentionnés aux 2° et 3° du | sont renouvelés a
chague renouvellement des conseils, assemblées au sein desquels ils ont &té désignés.
Toutefois, ces membres continuent de siéger au conseil de surveillance jusqu'a fa
designation de leurs remplagants par les nouveaux conseils ou assemblées.

Le mandat des membres du conseil de surveillance est renouvelable sans limite, sous
réserve du mandat des membres désignés aux a et b du 2°, ainsi qu'au 4° et au 5° du | de
I'article D. 1432-15 qui n'est renouvelable qu'une fois, pour une durée équivalente.

Article D1432-18
Créé par Décret n°2010-337 du 31 mars 2010 - art. 1

Si, au cours de son mandat, un membre du conseil de surveillance vient a relever d'une
incompatibilité ou incapacité prévue au Il de l'article L. 1432-3 du présent code, il est mis fin
a ses fonctions par un arrété conjoint des ministres chargés de la santé, de I'assurance
maladie, des personnes 4gées et des personnes handicapées.

Article D1432-19
Cré¢ par Décret n°2010-337 du 31 mars 2010 - art. 1

Tout membre perdant la qualité pour laquelle il a ét& désigné cesse de faire partie du conseil
de surveiilance.

[orsqu'un membre cesse de faire partie du conseil de surveillance o il siégeait, un nouveau
membre est désigné, dans les trois mois, dans les mémes conditions pour la durée restant a

courir du mandat.

Lorsque le membre titulaire du conseil de surveillance n'a pas assisté personnellement a
trois réunions consécutives, le président du conseil de surveillance procéde au
remplacement dudit membre, dans les mémes conditions que celles prévues pour le titulaire

défaillant.



DOCUMENT n°5

Extrait du code de la santé publique

Article D1432-28
Modifié par Décret n°2010-938 du 24 aoit 2010 - art. 1

La conférence régionale de la santé et de 'autonomie est composée de cent membres au
plus ayant voix délibérative.

Ses membres sont répartis en huit colléges composés comme suit

1° Un collége des représentants des collectivités territoriales du ressort géographique de
l'agence comprenant :

a) Trois conseillers régionaux désignés par le président du conseil régional ; et, en Corse,
trois conseillers a I'Assembliée de Corse désignés par ie président de cette assemblée

b) Le président du conseil générai, ou son représentant, de chacun des départements du
ressort ;

¢) Trois représentants des groupements de communes du ressort, designés par I'Assemblée
des communautés de France :

d) Trois représentants des communes du ressort, désignés par I'Association des maires de
France ;

2° Un coliege des représentants des usagers de services de santé ou médico-sociaux
comprenant :

a) Huit représentants des associations agréées au titre de l'article L. 1114-1, désignés a
lissue d'un appel & candidature organisé dans des conditions fixées par le directeur geénéral

de Fagence régionale de santé ;

b} Quatre représentants des associations de retraités et personnes agées, désignés par le
directeur général de [l'agence régionale de sanié sur proposition des conseils
départementaux des retraités et personnes agées mentionnés a I'articie L. 149-1 du code de

I'action sociale et des famiiles ;

c¢) Quatre représentants des associations des personnes handicapées, dont une intervenant
dans le champ de I'enfance handicapée, désignés par le directeur général de I'agence
regionale de santé sur proposition des conseils départementaux consuitatifs des personnes
handicapées mentionnés & I'article L. 146-2 du code de I'action sociale et des familles ;

3° Un collége des représentants des conférences de terrifoire mentionnées 3 l'article L.
1434-17 comprenant quatre membres, désignés par le directeur général de l'agence
régionale de santé sur proposition des conférences de territoire du ressort :

4° Un collége des partenaires sociaux comprenant :

a) Cing représentants des organisations syndicales de salariés représentatives désignés par
celles-ci, sur proposition de leurs instances régionales
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b) Trois représentants des organisations professionnelles d'employeurs représentatives
designés par celles-ci, sur proposition de leurs instances régionales ;

¢) Un représentant des organisations syndicales représentatives des artisans, des
commergants et des professions libérales, désigné par le directeur géneral de l'agence
régionale de santé sur la proposition conjointe de la chambre régionale de métiers et de
lartisanat, de la chambre régionale de commerce et d'industrie et d'une organisation

représentative des professions libérales ;

d) Un représentant des organisations syndicales représentatives des exploitants agricoles,
designé par la chambre régionale de l'agriculture ;

5° Un collége des acteurs de la cohésion et de la protection sociales comprenant :

a) Deux représentants des associations ceuvrant dans le champ de la lutte contre Ia
précarite, désignés a lissue d'un appel 4 candidature organisé dans des conditions fixées

par le directeur général de I'agence régionale de santé ;

b) Au fitre de l'assurance vieillesse et de la branche accidents du travail-maladies
professionnelles mentionnée a l'article R. 221-9 du code de la sécurité sociale, deux
représentants de la caisse d'assurance retraite et de la santé au travail designés, l'un par le
président de cet organisme, et l'autre par son directeur ; en lle-de-France, les deux
représentants sont désignés, respectivement, par le président de la Caisse nationale
d'assurance vieillesse des travailleurs salariés au sein de cette méme caisse nationale, et
par le directeur de la caisse mentionnée a l'article L. 215-3 du code de la sécurité sociale
compétente pour cette région ; en Alsace, les deux représentants sont désignés
respectivement par le président de la caisse régionale d'assurance vieillesse des travailleurs
salariés de Strasbourg, et par le directeur de la caisse mentionnée a l'article L. 215-3 du
méme code compétente pour cette région ; pour les conférences régionales de Ia
Guadeloupe, de la Guyane, de la Martinique et de la Réunion, ces deux représentants sont
désignés respectivement par le président et le directeur des caisses générales de sécurité

sociale :

¢} Un représentant des caisses d'allocations familiales, designé par le conseil
d'administration de la caisse d'allocations familiales du chefieu de région ou des

départements d'outre-mer ;

d) Un représentant de la mutualité frangaise, désigné par le président de la Fédération
nationale de la mutualité frangaise ;

6° Un coliége des acteurs de la prévention et de {'éducation pour la santé comprenant ;

a) Deux représentants des services de santé scolaire et universitaire, désignés par ie recteur
d'académie du chef lieu de région :

b) Deux représentants des services de santé au travail, designés par le directeur régional
des entreprises, de la concurrence, de la consommation, du travail et de l'emploi ;

c) Deux représentants des services départementaux de protection et de promotion de la
santé maternelle et infantile, désignés par le président du conseil général du chef-lieu de

région ;
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-d) Deux représentants des organismes ceuvrant dans le champ de la promotion de la santé,
la prévention ou I'éducation pour fa santé, désignés par le directeur général de I'agence
régionale de santé, dont un ceuvrant dans le domaine médico-social ou de la cohésion

sociale ;

e) Un représentant des organismes ceuvrant dans les domaines de l'observation de la santé,
de I'enseignement et de la recherche, désigné par le directeur général de l'agence régionale
de santé ; '

f) Un représentant des associations de protection de l'environnement agréees au titre de
larticle L. 141-1 du code de I'environnement, désigné a lissue d'un appel a candidature
organisé dans des conditions fixées par le directeur général de I'agence régionale de santé ;

7° Un collége des offreurs des services de santé comprenant :

a) Cinq représentants des établissements publics de santé, désignés par le directeur général
de l'agence régionale de santé, dont au moins trois présidents de commissions médicales
d'etablissement de centres hospitaliers, de centres hospitaliers universitaires et de centres
hospitaliers spécialisés en psychiatrie, sur proposition de la fédération représentant ces
établissements ;

b) Deux représentants des établissements privées de santé a but lucratif, désignés par e
directeur général de I'agence régionale de santé, dont au moins un president de conférence
médicale d'établissement, sur proposition de la fédération représentant ces établissements ;

c) Deux représentants des établissements privés de santé a but non lucratif désignés par le
directeur général de I'agence régionale de santé, dont au moins un président de conférence
médicale d'établissement, sur proposition des organisations existant en région représentant

ces établissements ;

d) Un représentant des établissements assurant des activités d'hospitalisation a domicile,
désigné par le directeur général de l'agence régionale de santé sur proposition de
l'organisation regroupant, au niveau régional, le nombre le plus important de ces

établissements ;

e) Quatre représentants des personnes morales gestionnaires d'institutions accueillant des
personnes handicapées, désignés par le directeur général de 'agence régionale de santé
sur proposition des organisations regroupant, au niveau régional, le nombre le plus important
de ces institutions ;

f) Quatre représentants des personnes morales gestionnaires d'institutions accueillant des
personnes agées, désignés par le directeur général de l'agence régionale de santé sur
proposition des organisations regroupant, au niveau régional, le nombre le plus important de
ces institutions ;

g) Un représentant des personnes morales gestionnaires d'institutions accueilfant des
personnes en difficultés sociales, désigné par le directeur général de I'agence régionale de
santé sur proposition des organisations regroupant, au niveau régional, le nombre le plus

important de ces institutions ;

h) Un représentant désigné par le directeur général de l'agence régionale de santé parmi les
responsables des centres de santé, des maisons de santé et des péles de santé implantés

dans la région ;
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i) Un représentant des:gne par le directeur général de 'agence régionale de santé parml les
responsables des réseaux de santé 1mp|antes dans la région ;

j) Un représentant des associations de permanence des soins intervenant dans le dispositif
de permanence des soins, désigné par le directeur général de l'agence régionale de santé :

k) Un médecin responsable d'un service d'aide médicale urgente ou d'une structure d'aide
médicale d'urgence et de réanimation, désigné par le directeur général de I'agence régionale
de sante sur proposition d'une organisation représentant ces services ou structures ;

) Un representant des transporteurs sanitaires, désigné par le directeur général de l'agence
regionale de santé parmi ceux développant l'activité la plus importante dans ce domaine ;

m) Un representant de services départementaux d'incendie et de secours, désigné par le
directeur général de 'agence régionale de santé sur proposition des présidents des conseils
genéraux des départements de la région ou, pour la région lle-de-France, un représentant de
la brigade de sapeurs-pompiers de Paris désigné par le préfet de police et, pour la région
Provence-Alpes-Cote d'Azur, un représentant du bataillon de marins-pompiers de Marseille
désigné par le maire de Marseille ;

n) Un représentant des organisations syndicales représentatives de médecins des
établissements publics de santé désigné, de maniére conjointe, par les organisations
membres de la commission régionale paritaire mentionnée a l'article R. 6152-325 ;

0} Six membres des unions régionales des professionnels de santé, désignés par la
fédération régionale regroupant ces unions mentionnée a l'article L. 4031-1 ;

p} Un représentant de l'ordre des médecins, désigné par le président du conseil régional de
l'ordre ;

q) Un représentant des internes en médecine de la ou des subdivisions situées sur le
territoire de la region, désigné par I'une de leurs structures représentatives locales ;

8° Un college de personnalités qualifiées comprenant deux personnalités désignées par le
directeur de l'agence régionale de santé a raison de leur qualification dans les domaines de

compétence de la conférence.

Article D1432-29
Modifié par LOI n°® 2010-788 du 12 juillet 2010 - art. 250 (V)

Participent, avec voix consultative, aux travaux de la conférence régionale de santé et de
autonomie et au sein de ses différentes formations :

-le préfet de région ;
-le président du conseil économique, social et environnemental régional ;
-les chefs de services de I'Etat en région ;

-le directeur général de l'agence régionale de santé ;
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-un membre des conseils des organismes locaux d'assurance maladie relevant du régime
général et, dans les régions d'Alsace et de Lorraine, un représentant du régime local
d'Alsace-Moselle ;

-un administrateur d'un organisme local d'assurance maladie relevant de la mutualité sociale
agricole ;

-le président de la caisse de base du régime social des independants. Quand plusieurs
caisses sont situées:dans la circonscription de 'agence régionale de santg, le president de la
caisse nationale désigne, parmi les présidents des caisses concernées, la personne appelée
a siéger a la conférence régionale de la santé et de I'autonomie.

Article D1432-30
Créé par Décret n°2010-348 du 31 mars 2010 - art. 1

Des membres suppléants, a I'exception des personnes qualifiées, sont désignés dans les
mémes conditions que les titulaires. '

lLes personnes physiques ou morales mentionnées a larticle D. 1432-28, chargées de
proposer ou de désigner des représentants titulaires et suppléants, communiguent leurs
noms au directeur général de l'agence régionale de santé, dans un délai de deux mois
suivant la vacance ou précédant l'expiration des mandats.

Chaque membre ne peut siéger qu'au sein d'un seul collége mais peut étre membre d'une ou
de plusieurs commissions spécialisées mentionnées 3 {'article D. 1432-31.

Un membre désigné en raison de son mandat électif ne peut se faire suppléer que par un élu
de la mé&me assemblée délibérante.

La liste des membres titulaires et suppléants de la conférence régionale de la santé et de
l'autonomie est fixée par arrété du directeur général de 'agence régionale de santé.



DOCUMENT n°6 13

Extrait du code de la santé publique

Article D1432-31
Créé par Décret n°2010-348 du 31 mars 2010 - art. 1

La conférence régionale de la santé et de l'autonomie organise ses travaux au sein des
formations suivantes :

-la commission permanente prévue aux articles D, 1432-33 et D. 1432-34 .
-Quatre commissions spécialisées prévues aux articles D, 1432-35 a D. 1432-43.
L.a composition de chacune de ces commissions est fixée par arrété du directeur géneral de

l'agence régionale de santé.

La conférence régionale de Ia santé et de l'autonomie peut, en outre, constituer des groupes
de fravail permanents. Ces groupes reunissent des membres de la conférence régionale de
la santé et de l'autonomie et des personnes choisies en raison de leur compétence ou de
leur qualification au regard des questions pour lesquelles ils ont été constitués, lis peuvent
recueillir tous avis utiles dans les domaines dont ifs sont chargés.

Article D1432-32
Créé par Décret n°2010-348 du 31 mars 2010 - art. 1

L'assemblée piéniére de la conférence regionale de la santé et de I'autonomie réunit les
membres des colléges définis a I'article D. 1432-28 ainsi que les membres mentionnés a

l'article D. 1432-29.
Lors de sa premiére réunion, elle élit son président.

Elie établit le reglement intérieur de la conférence régionale de la santé et de I'autonomie qui
précise, notamment, les modalités de fonctionnement de ses différentes formations.

Eile rend un avis sur -

-le projet régional de santé :

-le plan stratégique régional de santé prévu au 1° de larticle L. 1434-1 | préparé par la
commission permanente mentionnée a l'article D. 1432-33 :

-les projets de schémas régionaux de prévention, d'organisation des soins et de
Forganisation médico-sociale preparés par chacune des commissions spécialisées dans ces
domaines mentionnées aux articies D. 1432-36, D. 1432-38 et D. 1432-40 ;

-le rapport annuel sur le respect des droits des usagers du systéme de santé préparé par la
commission spécialisée mentionnée a I'arficle D. 1432-42.

Elle établit chaque année un rapport sur son activité.

Elle détermine les questions de sanié qui donnent lieu aux débats publics qu'elle organise
selon des modalités fixées par le reglement intérieur.
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Article D1432-33
Creé par Décret n°2010-348 du 31 mars 2010 - art. 1

En dehors des séances pléniéres, la commission permanente exerce l'ensembile des
attributions dévolues & ia conférence régionale de la santé et de l'autonomie.

Elle est chargée, notamment :

-de préparer l'avis rendu par la conférence régionale de la santé et de l'autonomie sur le plan

stratégique régional de santé mentionné au 1° de l'article L. 1434-2 ;
-de préparer le rapport annuel d'activité de la conférence régionale de la santé et de

l'autonomie visé a l'article D. 1432-32 ;
-sous réserve des dispositions de ce dernier article, de formuler un avis lorsque !a
consultation de la conférence implique I'avis de plus de deux commissions spécialisées :

-de préparer les éléments soumis au débat public.

Le président de la conférence régionale de la santé et de 'autonomie peut confier a cette
commission tous travaux entrant dans le champ de compétence de la conférence.,

Article D1432-34
Cree par Décret n°2010-348 du 31 mars 2010 - art. 1

Outre son président, la commission permanente comprend ;

-les présidents des commissions specialisées, gui ont qualité de vice-présidents de la
commission permanente ;

-et au plus quinze membres issus des colléges mentionnés a l'articlie D. 1432-28 et élus
selon des modaiités précisées par le reglement intérieur, dont au moins deux membres des
associations représentant les usagers des établissements et services médico-sociaux ou les
personnes morales gestionnaires d'institutions accueillant les personnes &gées et

handicapées.

La composition de la commission assure I'equilibre de la représentation des colléges
mentionnés a l'article D. 1432-28. Elle comprend au moins un représentant des collectivités
territoriales, des usagers et associations ceuvrant dans les domaines de compétence de
I'agence régionale de santé, des conférences de territoire, des organisations représentatives
des salariés, des employeurs et des professions indépendantes, des professionnels du
systéme de santé, des organismes gestionnaires des établissements et services de santé et
medico-sociaux et des organismes de protection sociale.

Elle désigne en son sein le représentant de la conférence régionale de la santé et de
l'autonomie & la conférence nationale de santé.

Article D1432-35
Créé par Décret n°2010-348 du 31 mars 2010 - art. 1

Les commissions spécialisées sont composées de membres issus des colléges mentionnés
a larticle D. 1432-28, ces derniers designent, chacun pour ce qui le concerne, dans les
conditions prévues par le réglement intérieur mentionné a l'article D. 1432-32, le ou les
représentants appelés a siéger a I'une ou l'autre de ces commissions.
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Article D1432-36
Créé par Décret n°2010-348 du 31 mars 2010 - art. 1

La commission spécialisée de prévention contribue & la définition et & la mise en ceuvre de la
politique régionale de prévention et 4 ce titre :

1° Elle prépare un avis sur le projet de schéma régional de prévention, ainsi que sur sa

revision, son suivi et les résultats de son évaluation :
2° Elle formule toute proposition sur la politique régionale de prévention, notamment pour

réduire les inégalités sociales et géographiques de santé dans la région ;
3° Elle est informée :

- des mécanismes mis en place par la commission de coordination compétente dans le
secteur de la prevention pour assurer la complémentarité des actions de prévention et de

promotion de la santé et la cohérence de leurs financements ;
- du bilan d'activité de la commission de coordination compétente dans le secteur de Ia

prévention, établi chaque année par le directeur général de 'agence régionale de santé :
- des résuitats de I'agence en matiére de veille et de sécurité sanitaires.

Article D1432-37
Modifie par Décret n°2010-938 du 24 aolt 2010 - art. 1

La commission spécialisée de prévention comprend :

1° Un conseiller régional ;

2° Deux presidents de conseil général ;

3° Un représentant des groupements de communes ;

4° Un représentant des communes ;

5° Quatre représentants des associations agréées au titre de l'article L. 1114-1 ;

6° Un représentant des associations de retraités et personnes agées ;

7° Un représentant des associations des personnes handicapées ;

8° Un représentant des conférences de territoire ;

9° Un représentant des organisations syndicales de salariés :

10° Un représentant des organisations syndicales d'employeurs ;

11° Un représentant des organisations syndicales des artisans, des commercants et des
professions libéraies ;

12° Un représentant des organisations syndicales des exploitants agricoles ;

13” Un représentant des associations ceuvrant dans le champ de la lutte contre la précarité
14° Un représentant de la caisse d'assurance retraite et de la santé au travail ou de la
structure équivalente, au titre de I'assurance vieillesse ;

16° Un représentant des caisses d'allocations familiales :

16° Un représentant de la mutualité frangaise ;

17° Un représentant des services de santé scolaire et universitaire ;

18° Un représentant des services de santé au travail ;

19° Un représentant des services départementaux de protection et de promotion de la santé

maternelie et infantile ;
20° Un représentant des organismes ceuvrant dans le champ de la promotion de

prévention ou I'éducation pour la santé ;
21° Un repreésentant des organismes ceuvrant dans le domaine de 'observation de la santé :

22° Un représentant des associations de protection de l'environnement ;

23° Quatre représentants des offreurs des services de santé :
-un representant mentionné au a, b, ¢ ou d du coliége des offreurs des services de santé :

-un représentant mentionne au e ou f du collége des offreurs des services de santé ;
-deux membres des unions regionales des professionnels de santé.

la santé, la
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Article D1432-38
Créé par Décret n°2010-348 du 31 mars 2010 - art. 1

l.-La commission spécialisée de l'organisation des soins contribue a la définition et a la mise
- en oceuvre de la politique régionale d'organisation des soins.

1° Elle prépare un avis sur le projet de schéma régional d'organisation des soins, dans ses
volets hospitalier et ambulatoire, incluant la détermination des zones de mise en ceuvre des
mesures prévues pour llinstallation et le maintien des professionnels de santé libéraux, des
maisons de sanié et des centres de sanié.

2° tile est consultee par 'agence régionale de santé sur :

-les projets de schémas interrégionaux d'organisation des soins :

-les demandes d'autorisation et de renouvellement d'autorisation refatives aux projets
mentionnés a larticle L. 6122-1, les projets de décisions portant révision ou retrait
d'autorisation prévues a l'article L. 6122-12 ainsi que les projets de décisions de maintien de
la suspension, de retrait ou de modification d'autorisation prévues a l'article L. 6122-13 ;

-la politique en matiére d'implantation et de financement de maisons de santé, centres de
santé, reseaux de santé et maisons médicales de garde ;

-les projets et actions visant au maintien de l'activité et a I'installation de professionnels de
santé sur les territoires ;

-les projets d'expérimentations dans le champ de l'organisation des soins, concourant a
l'amelioration de la qualité et de ia coordination des soins ;

-l'organisation et 'adéquation aux besoins de la population de l'aide médicale urgente et de
la permanence des soins, en ambulatoire et dans les établissements de santé ;
-l'organisation des transports sanitaires et son adéquation aux besoins de la population :

-la création des établissements publics de santé autres que nationaux et des groupements
de coopération sanitaire mentionnés au deuxiéme alinéa de l'article L. 6133-7, en application
de f'article L. 6141-1, ainsi que la modification de la liste des centres hospitaliers régionaux,
en application de l'article R, 6141-14 ;

-les projets de mesures de recomposition de l'offre que le directeur général de l'agence
régionale de santé envisage de prendre en vertu des dispositions de I'article L. 6122-15 dans
sa rédaction antérieure a l'intervention de la loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant
réforme de I'hopital et relative aux patients, a ta santé et aux territoires ;

-la politique en matiére de contractualisation avec les titulaires d'autorisation ainsi que les
autres offreurs de services en santé.

Il.-L'agence régionale de santé informe la commission au moins, une fois par an sur

-les renouvellements d'autorisation intervenus dans les conditions définies au dernier alinéa
de l'article L., 6122-10 ;

-fes contrats pluriannuels d'objectifs et de moyens signés entre I'agence régionale de santé
et les titulaires d'autorisation, les centres de santé, les maisons de santé et réseaux de santé
-l'evolution du nombre de professionnels de santé iibéraux instaliés sur les territoires ;

-les résultats des évaluations et certifications menées au cours de l'année écoulée.
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Article D1432-39
Modifié par Décret n°2010-938 du 24 aoGt 2010 - art. 1

La commission spécialisée de I'organisation des soins comprend :

1° Un conseiller régional ;

2° Un président de conseil général ;

3° Un représentant des groupements de communes ;

4° Un représentant des communes ;

5° Deux représentants des associations agréées au titre de l'article L. 1114-1 ;

6° Un représentant des associations de retraités et personnes agées ;

7° Un représentant des associations des personnes handicapées ;

8° Un représentant des conférences de territoire ;

9° Trois représentants des organisations syndicales de salariés ;

10° Un représentant des organisations syndicales d'employeurs ;

11" Un représentant des organisations syndicales des artisans, des commercants et des
professions libérales ;

12° Un representant des organisations syndicales des exploitants agricoles ; -

13° Un représentant de la caisse d'assurance retraite et de la santé au travail ou de la
structure equivalente, au titre de la branche accidents du travail-maladies professionnelies :

14° Un représentant de la mutualité frangaise ;
15% Un représentant des organismes ceuvrant dans ie champ de la promotion de la santé, la

prevention ou I'éducation pour la santé ;
16° Un représentant des organismes ceuvrant dans les domaines de I'observation de la

sante, sanitaire, de I'enseignement et de la recherche ;

17° Cing représentants des établissements publics de santé, dont trois présidents de
commissions médicales d'établissement de centres hospitaliers, de centres hospitaliers
universitaires et de centres hospitaliers spécialisés en psychiatrie ;

18° Deux representants des établissements privés de santé & but lucratif, dont un président
de conférence médicale d'établissement ;

19° Deux représentants des établissements privés de santé & but non lucratif, dont un
président de conférence médicale d'établissement ;

20° Un représentant des établissements assurant des activités de soins a domicile

21° Un représentant des centres de santé, des maisons de santé et des pdles de santé ;

22° Un représentant des réseaux de santé ;
23° Un représentant des associations de permanence des soins intervenant dans le

dispositif de permanence des soins ;
24° Un médecin responsable d'un service d'aide médicale urgente ou d'une structure d'aide
médicale d'urgence et de réanimation ;

25° Un représentant des transporteurs sanitaires :
26° Un représentant de services départementaux d'incendie et de secours ou, pour la région

Hle-de-France, un représentant de la brigade de sapeurs-pompiers de Paris désigné par le
préfet de police et, pour la région Provence-Alpes-Cote d'Azur, un représentant du bataillon
de marins-pompiers de Marseille désigné par le maire de Marseille ;

27° Un représentant des organisations syndicales représentatives des médecins des
etablissements publics de santé ;

28° Quatre membres des unions régionales des professionnels de santé ;

29° Un représentant de l'ordre des médecins ;

30° Un representant des internes en médecine ;

31° Deux membres issus de la commission spécialisée pour les prises en charge et

accompagnements médico-sociaux,
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Article D1432-40
Crée par Décret n°2010-348 du 31 mars 2010 - art. 1

La commission spécialisée pour les prises en charge et accompagnements médico-sociaux
est chargeée :

1° De préparer un avis sur le projet de schéma régional de l'organisation médico-sociale :

2° De contribuer a I'évaluation des besoins médico-sociaux et d'analyser leur évolution :

3° De proposer & 'assemblée pléniére des priorités pour l'action médico-sociale ;

4° D'émettre un avis sur |'élaboration et 'actualisation du programme interdépartemental
d'accompagnement des handicaps et de la perte d'autonomie ;

5° De formuler toute proposition sur les conditions d'accés des personnes handicapées et en
perte d'autonomie aux services médico-sociaux, sur la qualité des accompagnements et
prises en charge médico-sociaux et sur les principes de contractualisation mis en ceuvre par
Fagence régionale de la santé avec les professionnels, les etablissements, les services, les
associations et les autres services publics ;

6° D'¢élaborer, tous les quatre ans, un rapport d'activité qui est transmis pour information aux
conseils généraux et aux ministres concernés, ainsi qu'a la Caisse nationale de solidarité

pour {'autonomie.

Article D1432-41
Crée par Décret n°2010-348 du 31 mars 2010 - art. 1

La commission spécialisée pour les prises en charge et accompagnhements médico-sociaux
comprend :

1° Un conseiller régional ;

2° Deux présidents de conseil général ;

3° Un représentant des groupements de communes ;

4° Un représentant des communes :

5° Deux représentants des associations agréées au titre de l'article L. 1114-1 et ceuvrant
dans le domaine sanitaire ;

6° Deux représentants des associations de retraités et personnes agées ;

7° Deux représentants des associations des personnes handicapées dont une association
intervenant dans le champ de 'enfance handicapée ;

8° Un représentant des conférences de territoire

9° Un représentant des organisations syndicales de salariés ;

10° Un représentant des organisations syndicales d'employeurs :

11° Un représentant des organisations syndicales des artisans, des commergants et des
professions libérales ;

12° Un représentant des organisations syndicales des exploitants agricoles ;

13° Un représentant des associations ceuvrant dans le champ de la lutte contre la précarité :
14° Un représentant de la mutualité frangaise ;

15° Quatre représentants des personnes morales gestionnaires d'institutions accueillant des

personnes handicapées ;
16° Quatre représentants des personnes morales gestionnaires d'institutions accueillant des

personnes agées ;
17° Un représentant des personnes morales gestionnaires d'institutions accueillant des

personnes en difficultés sociales ;

18° Un membre des unions régionales des professionnels de santé ayant la qualité de
médecin ;

19° Deux membres issus de la commission spécialisée de 'organisation des soins.
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Article D1432-42
Créé par Décret n°2010-348 du 31 mars 2010 - art. 1

Chaque année, la commission spécialisee dans le domaine des droits des usagers du
systéme de santé est chargée, en collaboration avec les autres commissions spécialisées,
de I'élaboration d'un rapport specifique sur I'évaluation des conditions dans lesquelles sont
appliqués et respeciés les droits des usagers du systéme de santé, de I'égalité d'acces aux
services de santé et de la qualité des prises en charge dans les domaines sanitaire et
médico-social.

Ce rapport est établi selon un cahier des charges fixé par les ministres chargés de la santé,
des personnes agées, des personnes handicapées et de i'assurance maladie.

Il est transmis, avec les recommandations qu'il formule, au directeur genéral de l'agence
régionale de santé et a la conférence nationale de santé mentionnée a ['article L. 1411-3.

Cette commission est composée d'au plus douze membres dont six sont issus de chacun
des colléges 1°, 3°, 4°, 5°, 6° et 7° mentionnés a larticle D. 1432-28 et six sont issus duy
college 2° & parité entre les membres relevant des a, b et ¢ de ce coliége.

Ses membres sont élus par chacun des colléges susvisés, selon des modalités définies par
le reglement intérieur.

Article D1432-43
Creé par Décret n°2010-348 du 31 mars 2010 - art. 1

La commission spécialisée chargée de préparer un avis sur le schéma relevant de sa
competence peut recueillir les observations des autres commissions spécialisées.

Lorsque la consultation requiert lintervention de deux commissions spécialisées, I'avis est
rendu de maniére conjointe. Si au moins trois commissions spécialisées sont concernées,
l'avis est rendu par la commission permanente ou, sur la demande de cette dernigre, par

Fassemblée pléniére,

Les commissions spécialisées préparent un avis sur le ou les programmes mentionnés au 3°
de ['article L. 1434-2 et qui entrent dans le champ de leurs compétences respectives.
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DOCUMENT n°7

Extrait du code de la santé publique

Article L1434-16
Créé par LO| n°2009-879 du 21 juillet 2009 - art. 118

L'agence régionale de santé définit les territoires de santé pertinents pour les
activités de santé publique, de soins et d'équipement des établissements de santé,
de prise en charge et d'accompagnement médico-social ainsi que pour l'accés aux
s0ins de premier recours. Les territoires de santé peuvent étre infrarégionaux, ‘
regionaux ou interrégionaux. lls sont définis apres avis du représentant de I'Etat dans
la région, d'une part, de la conférence régionale de la santé et de l'autonomie, d'autre
part et, en ce qui concerne les activités reievant de leurs compétences, des

présidents des conseils généraux de Ia région.

Les territoires interrégionaux sont définis conjointement par les agences régionales
concernées, apres avis du représentant de I'Etat dans chaque région et, en ce qui
concerne les activités relevant de leurs compétences, des présidents des conseils
géneraux compétents sur ces territoires.

Article 1.1434-17
Créé par LOI n°2009-879 du 21 juillet 2009 - art. 118

Dans chacun des territoires mentionnés a I'article L. 1434-9, le directeur genéral de
l'agence régionale de santé constitue une conférence de territoire, composee de
représentants des différentes categories d'acteurs du systéme de santé du territoire
concerné, dont les usagers du systéme de santé.

La conférence de territoire contribue a mettre en cohérence les projets territoriaux
sanitaires avec le projet régional de santé et les programmes nationaux de santé

publique.

La conférence de territoire peut faire toute proposition au directeur général de
l'agence régionale de santé sur I'elaboration, la mise en ceuvre, I'évaluation ef |a

révision du projet régional de santé.

La mise en ceuvre du projet régional de santé peut faire 'objet de contrats locaux de
santé conclus par 'agence, notamment avec les collectivités territoriales et leurs
groupements, portant sur la promotion de la santé, la prévention, les politiques de
soins et 'accompagnement médico-social.

Un décret détermine la composition et fe mode de fonctionnement des conférences
de territoire.
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Extrait

LOl n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits
des malades et & la qualité du systeme de
santé (1}

NOR : MESX01008921

L'Assemblée nationale et le Sénat ont adopté,
Le Président de la République promulgue ta foi dont la
lencur suit :

TITRE I~
SOLIDARITE ENVERS LES PERSONNES HANDICAPEES

Article 1

I. — Nul ne peut se prévaloir d'un préjudice du seul fail
de sa naissance.

La personne née avec un handicap di & une fauie médi-
cale peul obtenir la réparation de son préjudice lorsque
I'acte fautif a provoqué directement le handicap ou I'a
aggravé, ou n'a pas permis de prendre les mesures suscep-
tibles de T"atténuer.

Lorsque Ia responsabilité d'un professionnel ou d'un $ta-
blissement de santé cst engagée vis-h-vis des parents d'un
enfant né avec un handicap non décelé pendant la grossesse
a la suire d'une faute caractérisée, les parents peuvent
demander une indemnité au titre de leur seul préjudice. Ce
préjudice ne sawrait inclure les charges particulizres décou-
iant, tout au long de la vie de I"enfant, de ce handicap. La
compensation de ce demier reléve de Ja solidarité nationale.

Les dispositions du présent I sont applicables aux ins-
tances en cours, & 'exception de celles on il a éé irrévo-
cablement stateé sur le principe de Findemnisation,

II. ~ Toule personne handicapée a droil, quelle que soif

la cause de sa déficience, a la solidarité de I'ensemble de la
collectivité nationaie.

I - Le Conseil national consultatif des personnes han-
dicapées est chargé, dans des conditions fixées par décrey,
d’évaluer la situation matérielle, financitre et morale des
personnes handicapées en France et des personnes handica-
pées de nationalité frangaise établics hors de France prises
en charge au titre de la solidarité nationale, et de présenter
toutes les propositions jugées nécessaires au Parlement et au
Gouvermnement, visant 3 assurer, par une programmation plu-
riannuelle continue, la prise en charge de ces personnes.

IV. - Le présent anticle est applicable en Polynésie fran-
caise, en Nouvelle-Calédonie, dans les iles Wallis et Futana
ainsi gu'a Mayotte et Saini-Pierre-et-Miquelon.

Article 2

L~ Le demnier alinéa (27 de article 1. 344-5 du code
de l'action socigle et des familles est complété par une
phrase ainsi rédigée :

« Les sommes versées, au litre de V'aide sociale dans ce
cadre, ne font pas 'objet d'un recouvrement 4 1'encontre du
bénéficiaire lorsque celvi-ci est revenu 3 meilleure fortune. »

II. - Les pertes de recettes résultant pour les déparie-
ments du I sont compensées par une augmentation, d due
concurence, de la dotation globale de fonctionnement. Les
pertes de recefles résultant pour 1'Etat du I sont compensées
par une taxe additionnelic aux droits prévus aux articles 575
et 575 A du code géndral des impdis.

TITRE 11
DEMOCRATIE SANITAIRE

CHAPITRE I
Droits de la personne

Article 3

Dans lc titre I du livie I de la premitre partie du code
de la santé publique, il est inséré un chapitre préliminaire
ainsi rédigé ;

« CHAPITRE PRELIMINAIRE

« Droits de la personne

«Art, L J110-1. ~ Le droit fondamental & la protection
de la sant€ doit &tre mis en ceuvre par tous moyens dispo-
nibles au bénéfice de loule personne. Les professionnels. les
¢tablissements et réseaux de santé, les organismes ¢ assu-
rance maladie cu lous autres organismes participant & {a pré-
vention et aux soins, ct les aulorilds sanitaires coutribuent,
avec les wsagers, a développer la prévention, garantir 'égal
acces de chaque personne aux soins nécessités par son élat
de santé et assurer la continuité des soins et la meilleure
séeurité sanitaire possible.

«Art. L 1110-2. — La personne malade a droit au res-
pect de sa dignité.

«Are. L. 1110-3. - Aucune personne ne peut faire "objet
de discriminations dans I'accis 2 fa prévention ou zux soins.

«Art, L 1110-4. - Toute personne prise en charge par
un professionnel, un établissement, un réseau de santé oy
tout autre organisme pariicipant a la prévention et aux soins
a droit au respect de sa vie privée et du secret des informa-
tions la concernant,

«Excepté dans les cas de dérogation, expressément
prévus par la loi, ce secret couvre I'ensemble des informa-
tions concernant la personnc venues & la comnaissance du
professionnel de santé, de tout membre du personnel de ces
€tablissements ou organismes et de toute autre personne en
relation, de par ses activités, avec ces éablissemnents ou
organismes. Il s'impose & tout professionnel de santé, ainsi
qu'a tous les professionncls intervenant dans le sysiéme de
santé,

« Deux ou plusieurs professionnels de samié peuvenl Lou-
tefois, saul opposition de {a personnc diment avertie,
échanger des informations relatives 3 une méme personne
prise en charge, afin d'assurer fa continuité des soins ou de
déterminer la meitleure prise ¢n charge sanilaire possible.
Lorsque la personne est prise en charge par une équipe de
soins dans un établissement de santé, jes informations 1a
concernant soni réputées confides par le malade 2
I'ensemble de I'équipe.

« Afin de garantir la confidentialité des informations
médicales mentionnées aux alinfas précédents, leur conser-
vation sur support informatique, comme leur transmission
par voie électronique entre professionnels, sont soumises i
des regles définies par décret en Conseil d'Etat pris aprés
avis public et motivé de la Commission nationale de infor-
matique et des fibeniés. Ce décret détermine les cas od uti-
lisation de la carte professionnelle de santé mentionnée au
demier alinéa de I'articte L. 161-33 du code de la sécurité
socizle est obligatoire.
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« Le fait d'oblenir ou de tenter d'obtenir la communica-
tion de ces informations en violation du présent article est
puni d'un an d'emprisonnement el de 15 000 € d'amende.

« En cas de diagnostic ou de pronostic grave, le secret
médical ne s'oppose pas & ce que le famille, les proches de
la personne malade ou la personne de confiance définie &
I'article L. 1111-6 recoivent les informations nécessaires
destinées & leur permetire d’apporter un soutien direct &
celle-ci, sauf opposition de sa part.

«Le secret médical nc fait pas obstacle & ce que les
informations concernant une personne déoédée soient déii-
vrées 4 ses ayants droit, dans la mesure ol elles leur sont
nécessaires pour leur permettre de connaitre fes causes de la
mort, de défendre la mémoire du défunt ou de faire valoir
leurs droits, sauf volonté contraire exprimée par la personne
avani son décis.

«Are. L III0-5. — Toule personne a, comple tenu de
son éat de santé et de l'urgence des interventions que
celui-ci requiert, le droit de recevoir les soins les plus
appropriés et de bénéficier des thérapeutiques dont I'effica-
cité c¢st reconnue et qui garantissent ia meifleure sécurité
sanitairc au regard des connaissances médicales avérées. Les
actes de prévention, d'investigation ou de soins nc doivent
pas. en ['élat des connaissances médicales, lui faire courir
de risques disproportionnés par rapport au bénéfice
escompté.

« Les dispositions du premier alinéa sappliguent sans
préjudice de 1"obligation de sécurité a Jaquelle est tenu tout
fournisseur de produit de santé, ni des dispositions du titre 11
du livre I* de !a premidre partie du présent code.

« Toute personne a le droit de recevoir des soins visanl a
soulager sa douleur, Celle-ci doil &ire en toule ¢irconsiance
prévenue, évalude, prise en compie ¢t trailée.

« Les professtonnels de santé mettent en cuvre tous les
moyens 3 leur disposition pour assurer 3 chacun une vie
digoe jusqu’a la mort.

wAre. L. 1110-6. ~ Dans la mesure ob feurs conditions
d’hospitalisation le permetient, les enfants en 8ge scolaire
ont droit & un suivi scolaire adapté au sein des élablisse-
ments de santé.

«Art. L. 110-7. — L'évaluation prévue 4 1'article
L.6113-2 et D'accréditation prévue & Darticle 1. 6113-3
prennent en compte les mesures prises par les &tablissements
de samté pour assurer le respect des droits des personnes
malades et les résultats obtenus & cet égard. Les établisse-
ments de santé rendent comypie de ces actions et de leurs
résultats dans le cadre des transmissions d'informations aux
agences régionales de I'hospitalisation prévues au premicr
alinéa de Vanicle L. 6113-8.»

Article 4

I - Le chapitre III du titre I du livre I* du code civil
est compléé par un article 16-13 ainsi rédigé :

«Ar, 16-13. — Nul ne peut faire 1'objet de discrimina-

tions en raison de ses caractéristiques généliques. »

I. ~ La section ! du chapitre V du titre 11 du livre II du
code pénal est ainsi modifice :

f* Dans le premicr alinéa de 'articte 225-1, aprés les
mols ; «de leur étal de samé, de leur handicap,», sont
insérés les mots : « de lears caractéristiques génétiques, » et
au desxitme alinéa du méme article, aprés les mots : «de
I"état de santé, du handicap, ». sont insérés les mots: «des
caractéristiques génétiques, » &

20 Le I de I'asticle 225-3 est complété par une phrase
ainsi rédigée :

« toutefois. ces discriminations somt punies dcs peines
prévues & Darticle précédent lorsqu'elles se fondent sur la
prise en compte de tests génétiques prédictifs ayant pour
objet une maladie qui n'est pas encore déclarée ou une pré-
disposition pénéligue & une maladie | ».

I, — Dars le premier alinéa de article L. 122-45 du
code du travail, aprés les mots: «de sa situation de
famille, », sont insérés les mots: «dc ses caractéristiques
génétiques, ».

Article 6

Avant le dernier alinéa de I'article L. 6111-1 du code de
ta santé publique, il cst inséré un alinéa ainsi rédigé

«Jls m@nent, en leur sein, une réflexion sur les questions
éthiques posées par Paccueil et la prise en charge médi-
cale. »

Article 6

L aricle L.315-F du code de la séeurité sociale est
compléé par un V ainsi rédigé

« V. - Les praticiens-conseils du service du contréle
médical et les personnes placées sous leur autorité r'ont
accts 2ux donndes de santé a caractére personnel gue si
clles sont strictement nécessaires 2 'exercice de leur mis-
sion, dans lc respect du secret médical, »

Article 7

L'article L.1414-4 du code de la santé publique est
complété par un alinéa ainsi rédigé :

« Les médecins experts de 'agence n'omt accés aux don-
nées de santé & caraciere personnel que si elles sont stricte-
ment nécessaires 4 J'exercice de leur mission d’zceréditation
fors de leur visite sur les lieux, dans le respect du secret
médical. »

Article B

Aprés le deuxitme alinéa du NI de l'article 42 de la
Joi n* 96-452 du 28 mai 1996 portant diverses mesures
d'ordre sanitaire, social et statutaire, il cst inséré un alinéa
ainsi rédigé :

«les membres de ['Inspection générale des affaires
sociales titulaires d’un diplGme, certifical ou autre titre per-
mettant Pexercice ¢n France de la profession de médecin
mont acces aux données de santé & caractére personnel gue
si elles sonl strictement nécessaires A I'exercice de Jeur mis-
sion lors de leur visite sur les lieux, dans le respect du
secret médical. »

Article 9

Les articies L. 1611-1, L. 1113, L. 11114 et L. E11.5
du code de la santé publique deviennent respectivement les
articles L. 1110-8, L. 1110-9, L. 1110-10 et L. 1110-11,

I'article L. 1111-2 du méme code est abrogé.

Article 10

Apres I'article 720-1 du code de procédure pénale, il est
inséré un article 720-1-1 ainsi rédigé:

«Art. 720-1-1. — La suspension peut Eégalement étre
ordonnée, quelle que soit fa nature de la peine ou la durde
de la peine restant a subir, et pour une durée qui n'a pas
étre déterminée. pour les condamnés dont il est établi gu’ils
sont atteints d'unc pathologie engageant le pronostic vital ou
que leur état de santé est durablement incompatible avec le
maintien en délention, hors les cas d’hospitalisation des per-
sonnes délenues en Gtgblisscment de santé pour troubles
menfaux.

« La suspension ne peut étre ordonnée que si deux exper-
tises médicales distincles éablissent de manigre concordante
que e condamné se trouve dans I'une des sitvations énon-
cées a l'alinéa précédent.

« Lorsque la peine privative de liberté prononcée est
d'une durée inféricure ou égale & dix ans ou que, quelle que
$oit Ta peine initialement prononcée, la durée de détention
restant & subir est inféricure ou égale & trois ans, celte sus-
pension est ordonnée par le juge de 'application des peines
selon los modalités prévues par 'article 722
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«Idans les antres cas, elle est prononcée par la juridiction
régionale de la libération conditionnelle sclon les modalités
prévues par l'article 722-1,

« Le juge de Papplication des peines peut A fout moment
ordonner une expertise médicale 3 I'égard d'un condamné
ayant bénéficié d’une mesure de suspension de peine en
application du présenat article et ordonner qu'il soit mis fin A
1a suspension si les conditions de celle-ci ne sont plus rem-
plies.

«Les dispositions de I'adticle 720-2 ne sont pas appli-
cables lorsqu’il est [(ait application des dispositions du
présent article. »

Crarttre 11
Droits et responsabilités des usagess

Article 11

Le chapitre I¥ du titre I~ du livre I de la premigre partie
du code de la santé publique est ainsi rédigé :

« CHAPITRE I7

« Information des usagers du systéme de santé
et expression de leur volonté

«Art, L T111-1, ~ Les droits reconnus aux nsagers s’ac-
compagnent des responsabilités de nawre A parantir fa
pérennité du systéme de santé et des principes sur lesquels il
TEPOSE.

«Art. L. T11I-2. — Toute personne a le droit d'étre
inforée sur son état de santé. Cete information porte sur
les différentes investigations, trailernents ou actions de pré-
vention qui sont proposés, leur wtilité, leur urgence éven-
wuelle, leurs conséquences, les risques fréquents ou graves
normalement prévisibles quils comportent ainsi que sur les
autres solutions possibles et sur les conséquences prévisibles
en cas de refus. Lorsque. postéricurement i I'exécution des
investigations, traitements ou actions de prévention, des
risques nouveaux sont identifiés, la personne cencernée doit
en étre informée, sauf en cas d'impossibilité de la retrouver,

« Cette information incombe & tout professionnel de santé
dans le cadre de ses compétences et dans le respect des
regles professionnelles qui lui sont applicables. Seules 1"ur-
gence ou I'impossibilité d'informer peuvent 'en dispenser.

« Cette mformation est déliviée av cours d'un entretien
individuel.

« La volonté d’une personne d'&re tenue dans 1'ignorance
d’un diagnostic ou d'un pronostic doit étre respectée, saul
lorsque des tiers sont exposés a4 un risque de transmission,

« Les droits des mineurs ou des majeurs sous tutelle men-
tionnés au présent article sont exercés, selon les cas, par les
titwlaires de 1'autorité parentale ou par le tuteur. Ceux-ci
regoivent I'information prévue par le présent article, sous
réserve des dispositions de Particle L. 1111-5. Les inléressés
ont e droit de recevoir eux-mémes une information et de
participer a4 la prise de décision les concemant, dune
maniére adaptée soit A leur degré de maturité § agissant des
mineurs, soit 3 leurs facultés de discernement s'agissani des
majeurs sous tutelle.

« Des recommandations de bonnes pratiques sur la déli-
vrance de I'informaiion sont établies par I'Agence nationale
daccréditation et d'évaluation en santé et homologuées par
arrété du ministre chargé de la santé.

«En cas de litige, il appartient au professionne! ou 2
I"&ablissement de santé d’apporter la preuve que 1'informa-
tion a éié délivrée & I'intéressé dans les conditions prévues
au présent article. Celte preuve peut Glrc apporiée par (out
moyen.

«Art. L. f111-3. - Touie personne a droit, & sa
demande, & une information, déhivrée par les établissements
et services de santé publics ef privés, sur les frais auxquels
elle pourrait &tre exposée & I'occasion d'activilés de préven-
tion, de diagnostic ct de soins et les conditions de leur prise
en charge. Les professionnels de santé dexercice libéral

doivent, avant I'exécution d'un acte, informer le patient de
son cofit el des conditions de son remboursement par les
régimes obligatoires d’assurance maladie,

«Art, L. J111-4. - Toute personne prend, avec le profes-
sionne] de santé et cornple tenu des informations et des pré-
conmisations qu'il lai fournit, les décisions concernanmt sa
sanié.

« Le médecin doit respecier la volonté de la personne
aprés I'avoir informée des conséquences de ses choix. Si la
volonté de Ia personne de refuser ou d'interrompre un traite-
ment et sa vie en danger, le médecin doit tout mettre en
cuvre pour la convaincre d'accepter les soins indispen-
sabies.

« Aucun acte médical ni aucun irailement ne peut étre
pratiqué sans lc consentement libre et éclairé de la personnc
et ce consenterment peut éire retiré 4 out moment.

« Lorsque la personne est hors d'état d'exprimer sa
volomté, aucune intervention ou investigation ne peut &tre
réalisée, saul urgence ou impossibilité, sans que la personne
de confiance prévue & article L. 1111-6, ou la famille, ou a
défaut, un de ses proches ail € consulté.

« Le consentement du mineur oo du majeur sous tutelle
doil &tre systématiquement recherché€ s'il est apte & exprimer
sa volonlt el & participer & fa décision. Dans le cas ol ie
refus d’un traitement par la personne titulaire de |"autorité
parentale ou par le tuteur risque d’entrainer des consé-
quences graves pour [a 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 regotvent cet enseignement doivent étre au
préalable informés de la nécessité de respecter les droits des
malades énoncés au présent titre.

« Les dispositions du présent article s’appliquent sans pré-
judice des dispositions particuligres relatives au consente-
mend de la personne pour certaines catégories de soins ou
d’interventions.

«Art. L 1II1-5 — Par dérogation a article 3712 du
code civil, le médecin peut se dispenser d obtenir le consen-
tement du ou des titulaires de ['autorité pareniale sur les
décisions médicales & prendre lorsque le traitement ou 1'in-
tervention s'impose pour sauvegarder la samé d'une per-
sonne mineure, dans le cas ol celte dernidre s'oppose
expressément A la conspltation du ou des titulaires de "auto-
rité parcntale afin de parder le secret sur son état de santé,
Toutefois, le médecin doit dans un premier temps s'efforcer
d’obtenir le consentement du mineur 2 cette consuflation.
Dans le cas oll le mineur maintient son opposition, le
médecin peut meitre en ceuvre le traitement ou U'interven-
tion. Dans ce cas, l¢ mineur s¢ fail accompagner d'une per-
sonne majeure de son choix,

« Lorsqu'une personne mineure, dont les liens de famille
sont rompus, bénéficie A titre personnel! du remboursement
des prestations en nature de "assurance maladie et maternité
¢l de la couverture complémentaire mise en place par {a loi
ne 99-641 du 27 juillet 1999 portant création d’'une couver-
ture maladie universelle, son seul consentement est requis,

«Art. L. 11116, - Toute personne majeure peut dési-
gner une personne de confiance qui peut étre un parent, un
proche ou e médecin traitant, et qui sera consultée au cas
ois elle-méme serait hors d’état d'exprimer sa volonté et de
recevoir I'information nécessaire & cette fin, Cetle désigna-
tion est faitc par écrit. Elle est révocable a tout moment. Si
l¢ malade le souhaite, ta personne de confiance
"accompagne dans ses démarches et assiste aux entretiens
médicaux afin de l'aider dans ses décisions.

« Lors de toute hospitalisation dans un éablissement de
santé. il est proposé au malade de désigner une personne de
confiance dans les conditions prévues & Palinéa précéden,
Cette désignation est valable pour la durée de I"hospitalisa-
tion, & moins que Je malade n'en dispose autrement.

« Les dispositions du présent article ne s’appliquent pas
lorsqu’une mesure de tutefle est ordonnée. Toutefois. le juge
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des tutelles peut, dans celie hypothése, soil confirmer la
mission de ia personne de conflance antéricurement dési-
gnée, s0il révoquer la désignation de celle-ci.

«Art. L. i111-7. - Toute persorne a accés a l'ensemble
des informations concernant sa santé détenues par des pro-
fessionnels et flablissements de santé, qui soni formalisées
et ont contribué & I'élaboration ¢l au suivi dv diagnostic et
du traitement ou d'une action de prévention, ou ont fait
I'objet d'échanges écrits entre professionnels de santé,
notamment des résultats d'examen, compies rendus de
consultation, d’intervention, d'exploration ou d'hospitalisa-
uon, des protocoles et prescriptions thérapeutiques mis en
ccuvre, fenilles de surveillance, correspondances entre pro-
fessionnels de santé, & V'exception des informations men-
lionnant qu'eiles ont £¢ recueillics auprés de tiers n'intesve-
nant pas dang la prise en charge thérapeutique ou concernant
un tel tiers.

« Elle peut accéder & ces informations directement ou par
Vintermédiaire d’'un médecin qu'elle désigne et en obtenir
communication, dans des conditions définies par voie régle-
mentaire au plus tard dans les huits jours suivant sa
demande et au plus tot apres qu'un délal de réflexion de
quarante-huit heures aura &t observé. Ce délai est porté &
deux mois lorsque les informations médicales dalent de plus
de cing ans ou lomsque la commission départementale des
hospitalisations psychiatriques est saisie cn application du
quatritme atinéa.

« La présence d’une tierce personne lors de la consulta-
lion de certaines informations peut 8tre recommandée par le
médecin les ayant éablies ou cn étant dépositaire, pour des
motifs fenant aux risques que leur connaissance sans accont-
pagnement ferait courir 4 la personne concernée. Le refus de
cetie dernidre ne fait pas obstacle & la communication de ces
informations.

« A titre exceptionnel, la consultation des informations
recueillies, dans le cadre d’une hospitalisation sur demande
d’un ticrs ou d'une hospitalisation d'office, peut élre subor-
donnée & la présence d'un médecin désigné par le deman-
deur en cas de risques d'une gravité panticuliere. En cas de
refus du demandeur, la commission départementale des hos-
pitalisations psychiatriques est saisie. Son avis s’impose au
détenteur des informations comme au demandeur.

« Sous réserve de 1'opposition prévue A Particle L. 1111-5,
dans le cas d'une personne mineure, le droit d'acces est
cxercé par le ou les titulaires de 'awtorité parentale. A la
demande du minewr, cet accés a Heu par V'intermédiaire
d'un médecin.

« En cas de décés du malade, I'accés des ayants droit a
son dossier médical s'effectue dans les conditions prévues
par l¢ dernier alinéa de I'article L. 1110-4.

« La consulation sur place des informations st gratuite.
Lorsque le demandeur souhaite fa délivrance de copies, quel
qu'en soit le suppont, les frais aissés & sa charge ne peuvent
excéder le coiit de la reproduction et. le cas échéant, de
I'envoi des documents.

«Art. L. 1111-8. - Les professionnels de santé ou les
éablissernents de sanié ou la personne concemée peuvent
déposer des données de santé & caracidre personnel, recueii-
lies ou produites a4 I'occasion des activités de prévention, de
diagnostic ow de soins, anpreés de personnes physiques ou
morales agréées a cet effet. Cet hébergement de données ne
peut avoir lieu quavec le consentement exprés de la per-
sonne concernée.

« Les traitements de donndes de santé & caractére per-
sonnel gque néeessite Phébergement prévu au premier alinéa
doivent éire réalisés dans Je respect des dispositions de la
loi n® 78-17 du 6 janvier 1978 rejative ¥ I’informatique, aux
fichiers et aux lihertés. La prestation d'hébergement fait
l'objet d'un contrat. Lorsque cet hébergement ¢st 3 Iinitia-
tive d'un professionnel dc santé ou d'un établissement de
santé, le contrat prévoit que I'hébergement des données, Tes
modalités d'aceds A celles-ci et leurs modalités de transmis-
sion sont subordonnées A I'accord de lu personne concernée.

« Les conditions d’agrément des hébergeurs sont fixées
par décret en Conseil d'Ftat pris apres avis de fa Commis-
sion nationale de 'informatigue et des libertés et des
conseils de Uordre des professions de santé ainsi que du
conscil des professions paramédicales. Ce décret mentionne
fes informations qui doivent &tre foumnies & Iappui de la
demandc d'agrément. notamment les modeles de contrats
prévus au deuxitme alinfa et les disposittons prises pour
garantir fa sécurité des données traitées en application de
I'article 29 de la loi n° 78-17 du 6 janvier 1978 précitée, en
particulier les mécanismes de contrdle et de sécurité dans le
domaine informatique ainsi que les procédures de contrdle
interne, Les dispositions de ['articic L. 4113-6 s’appliguent
aux contrats prévus & Falinéa précédent,

« L. 'agrément peut &tre retiré, dans les conditions prévues
par I'articie 24 de Ia loi n® 2000-321 du 12 avril 2000 rela-
tive aux droits des citoyens dans leurs relations avec les
administrations, ¢n cas de violation des prescriptions i€gisla-
tives ou réglcmentaires relatives A cette activité ou des pres-
criptions fix€es par I'agrément.

« Sculs peuvent accéder aux données ayant fait |'objet
d'un hébergement les personnes que celles-ci concernent et
les professionnels de santé ou élablisscments de santé qui
les prennent en charge et qui soni désignés par les per-
sonnes concemnées, selon des modalités fixées dans le
contrat prévu au deuxidme alinéa, dans fe respect des dispo-
sitions des aiicles L. 1110-4 et L. 1111.7.

« Les hébergeurs tiennent les données de sanlé a caractdre
personnel qui ont été déposées auprés d'eux 2 la disposition
de ceux qui les leur ont confiées. Ils ne peuvent les utiliser
a d'awres fins. 1is ne peuvent les transmettre  d’autres per-
sonnes que les professionnels de santé ou élablissements de
santé désignds dans e contrat prévu au deuxidme alinéa.

« Lorsqu'il est mis fin 3 Uhébergement, I"hébergeur res-
titue les données qui lui ont éié confiées, sans en garder de
copte, au professionnel, & I'établissement ou & la personne
concernée ayant contracté avec lui.

«Les hébergeurs de données de sanmté A caractére per-
sonnel et les personnes placées sous leur autorité qui ont
acceés aux données déposées sont astreintes au secret profes-
sionnel dans les conditions et sous les peines prévues 2
I'article 226-13 du code pénal.

«Les hébergeurs de données de santé a caractére per-
sonnel ou qui proposent cette prestation d hébergement sont
soumis, dans les conditions prévaes aux articles L. 1421-2 et
L.. 1421-3, au contrble de VInspection générale des affaires
sociales et des agents. de FPEtat mentionnés 2 Darticle
I..1421-1. Les agents chargés du conirfle peuvent €&ue
assistés par des experts désignés par le ministre chargé de Ia
santé.

«Arr. L. 1111.9, — Un décret en Conseil d'EBat fixe les
conditions d’application du présent chapitre. Les modalités
d’accks aux informations concerpant Ia santé d'une per-
sonne, et notamment 1'accompagnement de cet acces, foni
I'objet de recommandations de bonnes pratiques Etablies par
I’Agence natiorale d'accréditation et d'évaluation en santé
et homologudes par arrété du ministre chargé de la santé, »

Article 12

Le fitre I+ du livre I7 de la premidre partic du code de la
santé publique est complété par un chapitre V ainsi rédigé :

« CHAPITRE V'

« Dispositions pénales

«Art. L. 1115-1. — La prestation d'hébergement de don-
nées de santé & caraclere personnel recueillies aupres de
professionnels ou d'élablissements de santé ou dircctement
auprés des personnes qu'elles concemnent sans ére ttulaire
de I'agrément prévu par l'anticle L. 1111-8 ou de traitement
de ces donndes sans respecter les conditions de agrément
obleny est puni de trois ans d'emprisonnement et de
45 (300 € d'amende.
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«Art. L. 1115-2. - Les personnes morales peuvent étre
déclarées responsables, dans les conditions prévues 2
Particle 121-1 du code pénal, des infractions définies 3
Particle L.1115-4, ‘

«Les peines encourues par les personnes morales sont

«1° L'amende, suivant les modalités prévaes par
Particle 131-38 du codc pénal ;

«2¢ Les peines prévues aux 29, 39, 4° 5° et 9 de
I'article 131-39 du méme code. L'interdiction prononcée &
ce titre porte sur {'activité dans I'exercice ou 2 I'occasion de
laquelie I'infraction a é1é commise. »
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Ministére de la santé, de la jeunesse, des sports et de la vie associative

Direction Générale de la Santé
Secrétariat géneral

Division déploiement des
politiques de sante

Mission associations et
représentation des usagers (MAU)

Direction de 'Administration Générale
du Personnel et du Budget

Services des ressources humaines
S/D de la gestion du personnel
Bureau du budget, des synthéses

et des rémunérations (SRH1/BSR)

Personne chargée du dossier
Mme Nathalie VALLON

tél.: 0140564269

fax: 01405657 74

Mé&] : nathalie.valton@sante.gouv.fr
i.a ministre de la santé, de la jeunesse, des sports

et de la vie associative
a
Mesdames et Messieurs les directeurs d’agence

Régionale de 'hospitalisation
(pour mise en oeuvre)

Mesdames et Messieurs les préfets de région
Direction régionale des affaires sanitaires et sociales

(pour mise en ceuvre)

Mesdames et Messieurs les préfets de département
Direction départementale des affaires sanitaires et

sociales
(pour mise en oeuvre)

CIRCULAIRE N°DGS/MAU/DAGPB/SRH/BSR/2008/339 du 23 décembre 2008 relative a la mise
en ceuvre du congé de représentation des usagers dans les instances de santé publique.

Date d'application :

NOR : SJSP0831344C

Classement thématique : Santé publique

Résumé : Mise en ceuvre du congé de représentation
Mots-clés : congé, représentation, usagers du systeme de santé

Textes de référence : Article L 1114-3 du code de la santé publique
Articles L. 3142-51 & 55 du code du travail

Textes abrogés ou modifiés : xxx

14, avenue Duguesna, 75350 PARIS 07 8P - 01 40 56 60 00
www.emploi-solidarite.gouv.fr / www.sante.gouv.fr
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Les représentants des usagers du systéme de santé issus d'associations agréées
peuvent siéger dans les instances hospitalitres ou de santé publique dans les conditions
prévues a l'article L. 1114-3 du code de la santé publigue.

Le congé de représentation permet aux salariés membres d'une association qui siégent
dans une de ces instances, de s'absenter pour participer aux réunions, tout en percevant, en cas
de diminution de leur rémunération du fait de ce mandat, une indemnité de |'Etat, compensant

totalement ou partiellement cette baisse.

l.'objet de la présente circulaire est notamment de rappeler la reglementation et d'indiquer
la procédure & suivre pour Fexamen des demandes d'indemnisation.

| - LA REGLEMENTATION

Le dispositif de mise en osuvre du congé de représentation est prévu par les articles
L. 3142-51 & 55 du code du travail relatifs au congé de représentation en faveur notamment des

salariés membres d’'une association.
Ces salariés beneficient du congé de représentation, lorsqu'ils sont appelés a siéger

1) soit au CA, ou a l'instance habilitée & cet effet, d'un établissement de santé public ou privé, ou
aux commissions et instances statutaires dudit étabiissement ;

2) soit dans les instances consultatives régionales ou nationales et les établissements publics
nationaux prévus par le code de la santé publique.

Lorsqu'it s’agit d'un établissement de santé public ou privé, l'indemnité qui couvre le congé
de représentation est versée par cet établissement. Les dépenses d'indemnisation, pour les
représentants des usagers qui en font la demande, sont incluses dans le tarif GHS ou dans la

dotation globale des étabiissements.

L'indemnite est versée par I'Efat lorsqu'il s'agit d'instances instituées auprés de I'Ftat, ou
par I'établissement pubiic national concerné.

Le montant de cette indemnité est égal, selon les dispositions de l'article R. 3142-33 du
code du travail, & celui de la vacation accordée aux conseillers prud’hommes. Le décret du 16
juin 2008 relatif 4 I'indemnisation des conseillers prud’hommes (JO du 17 juin 2008) fixe le taux
horaire a 7,10 € Les représentants des associations peuvent faire valoir leur droit a
indemnisation du temps consacré & siéger dans les instances dans la limite d'un plafond de 9

jours ouvrables.,

Il - LA PROCEDURE

Les demandes d'indemnisation doivent étre adressées a l'autorité administrative chargée
d'assurer le secrétariat de l'instance dans laquelle le salarié est appelé a siéger, accompagnées
des piéces suivantes :

- Convocation a ia réunion de linstance concernée ;

- Attestation constatant la présence effective du salarié a la réunion, délivrée par le
sarvice responsable des convocations

- Attestation délivrée par 'employeur indiguant le nombre d'heures non rémunérées en
raison du congé ;

- Relevé d'identité bancaire.
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Les deépenses afférentes au versement des indemnités concernées seront imputées sur
le programme 124 « conduite et soutien des politiques sanitaires et sociales ».

Il - LISTE DES INSTANCES

L'arrété du 9 janvier 2006 modifiant {'arrété du 19 avril 1994 fixe la liste des instances
mentionnées a Farticle L. 3142-51 du code du travail refatif au congé de représentation en faveur
des associations relevant du ministére des affaires sociales, de la santé et de la ville. Cet arrété

est en cours d'actualisation.

IV - LES LIEUX RESSOURCES

Le delégué départemental & la vie associative (DDVA) et la mission d’accueil et d'information des
associations (MAIA), sont deux structures qui peuvent répondre aux demandes d’information des
associations.

Il incombe au DDVA, agent « jeunesse et sport » expert de la vie associative qui pilote la MAIA
departementale, d'assurer notamment une information de qualité aux associations et de faciliter
leur fonctionnement, La liste des DDVA est disponible sur le portail gouvernemental

www.associations.gouv.fr .

Par ailleurs, je rappelle que pour répondre aux besoins croissants d’information des bénévoles des
petites associations qui ne disposent pas de salarié et dont le budget annuel est inférieur a
10 000 €, les DDVA peuvent s'appuyer sur des associations spécialisées dans l'information et
l'accompagnement des bénévoles (Centre de ressources et d'information des bénévoles - CRIB).
La fiste des 150 CRIB est consultable sur le portail gouvernemental www.associations.gouv.fr .

Je vous demande d'assurer une large diffusion de cette circulaire auprés des associations
et instances concernées.

Vous voudrez bien me tenir informé des difficultés liées a la mise en ceuvre de cette
instruction.

Pour la ministre et par délégation

l.e directeur général de la Santé, L.e Directeur de ' Administration générale,
du personnel et du budget,

I(J"é 5'9"6

Pr Didier HOUSSIN ktienne MARIE

§
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" bossicr LA PLACE DES USAGERS DANS LE SYSTEME DE SANTE

'La participation des usagers au
“fonctionnement des établissements
de santé: une dynamique encore

a co_nstruire

;»-I Marie-Pascale Pomey — QUEBEC

Professeure -agrégés, Départemant d'administration de la santé, Université de Montréal

»-J Véronique Ghadi - FRANCE
Sociologue de [e santé

Le Québec, depuis les
‘ e années 1970, et ia France,
vingt ans plus tard, se sont efforcés de
faire en sorte que la parole profane des
usagers soit micux considérée dans le sys-
téme de santé, et plus particuliérement
dans les établissements de santé, Ceite
volonté, qui sest traduite de part et
d’autre de I'Atlantique de maniére diffé-
rente sur le plan institutionnel, a eu des
effets trés contrastés. Au Québee, en dépit
de leur antériorité, les associations de
patients ont eu du mal 2 se développer et
a se mobiliser. Limpact a été faible, li¢ au
fait du manque de vigueur de 'action des
associations, et ce, alors méme que le dis-
positif de représentativité de la population
dans les établissements de santé s’est
étendu ces derniéres années. En France,
4 I'émoi causé chez les professionnels de
la santé et les politiciens par lirruption du
SIDA et par les différents scandales sani-
taires qui en ont résulté, les associations

se soni assez vite imposées comme des .

interlocuteurs incontournables des pou-
voirs publics.

Quebec, since the 1970s,
BST‘RACT and France, starting
twenty years later, have strived to give
greater consideration to the lay opinion of
users in the healthcare system, and more
particularly in healthcare institutions. This
desire, which is translated in different ways
at the institutional level on either side of the
Atlantic, has had highly contrasted effects.
Although patients” associations have existed
longer in Quebec, they have had difficulty
developing and getting mobilized. The
impact of their action has thus been weak,
even though the mechanism for public rep-
resentation in healthcare institutions has
expanded in recent years. In France, with
the agitation caused among healthcare pro-
fessionals and politicians by the AIDS out-
break and the various resulting health
“scandals, patient associations quickly estab-
lished themselves as the major interlocutors
of public authorities.

™ -
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la suite de circonstances spé-
cifiques de part et dauire de
FAtlantique, les usagers ont pro-
- . gressivement commencé a faire
- entendre leur voix en vue de devenir partie
prenante de décisions qui les concernent et
d’occuper une place au sein des instances
délibératives, mais aussi décisionnelles des
établissements de santé. Cette entrée des
usagers dans 'hopital ne s'est pas faite sans
heurts. Méme si les professionnels de santé
voient de moins en moins dun mauvais il
Ja participation de profanes, il reste encore
du chemin & parcourir pour permettre aux
usagers de jouer un rdle A part entigre. En
France, au cours des derniéres années, leur
participation aux instances des champs
médico-social et sanitaire s'est vue affirmée
et étendue avec la loi du 2 janvier 2002
(J.O., 2002a} et celle du 4 mars 2002 (J.O.,
2002b). Au Québec, la Loi sur les services
de santé et les services sociaux a été modifide
& plusieurs reprises pour aboutir en 2005 3 la
reconnaissance légisiative de comités d’usa-
gers et de résidents chargés de faire entendre
la voix des usagers sur les affaires des éta-
blissements de santé (LSSSS, 2009a). Dans
cet article, nous présentons un regard croisé
de la situation au Québec et en France sur
les modalités de la participation des usagers
au sein des établissements de santé. Puis,
nous examinerons et tenterons d'expliquer
les raisons qui ont fait que la trajectoire ins-
titutionnelle de cette participation ait été
aussi différente,

l.es contextes sociocculture!
et iégisiatif de la participation
des usagers en France

et ay Québec

La France

, Historique avant
la loi du 4 mars 2002

Gréce aux ordonnances du 24 avril 1996
portant réforme hospita]iére, la représenta-
tion des usagers au sein du systéme de santé
a pris force de loi. Elles prévoient la parti-
cipation de deux représentants des usagers
au sein des conseils d'administration (CA)
des établissements publics et au niveau dgs
instances de délibération régionale de santé
publique. Cette représentation des usagers
dans les instances de Phépital s’est ensuite
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étendue avec la eréation de différents orga-
nismes: la Commission de Conciliation
censée traiter des plaintes et faire de la
médiation, le Comité de Lutte contre les
Infections Nosocomiales {CLIN), avee voix
consultative (CAREPS, 2005), le Comité de
Liaison sur FAlimentation et Ia Nutrition
(CLAN) et le Comité de Lutte contre Ja
Doulewr (CLUD).

En paralléle, le milieu associatif s'est
structuré et a accru son champs d'action
(Fillion, 2009; Barbot 2002) et le Collectif
Inter Asscociatif Sur la Sants (CISS), qui
rassemble des associations de personnes
malades ou handicapées, des consommateurs
et des familles, a joué un role important
dans la rédaction de la loi du 4 mars 2002
{Ghadi, 2009;). Cette loi explicite le mode
de désignation des usagers, pose le principe
d'un statut du représentant des usagers — lui
attribuant un droit au congé de repré-
sentation — et prévoit la nomination d'un
troisieme représentant des usagers dans les
CA. Enfin, la Comumnission de Conciliation
est remplacée par la Commission des
Relations avec les Usagers et de I Qualité
de la Prise en Charge (CRUQPQ) et son
mandat est élargi (Caniard, 2000), En liant
la gestion des plaintes 2 la définition d'une
politique d’amélioration de la prise en
charge et en faisant des usagers des acteurs
incontournables de celle-ci, elle constitue
un point d'ancrage potentiel de leurs actions
sur le fonctionnement de Ihépital. Cette
commission est mise en place dans tous les
¢tablissements, publics ou privés. Toutefois,
cette représentation des usagers dans les
établissements privés étant récente, la suite
de Particle se centrera sur les tablissements
publics de santé.

Dispositif actuel:
évolution depuis ta loi

Les questions de représentativité et de légi-
timité des représentants avaient largement-
occupé le débat public autour de la partici-
pation des usagers au sein du systéme do;
santé. Divers arguments avaient 6té mobi-;
lisés par les professionnels et les pouvoirs]
publics, parfois pour essayer de la freiner;
La loi du 4 mars 2002 puis le décret de jar
vier 2006 ont cherché a régler ces deus
problémes (Ceretti, 2004). 1e décret arée ungs

comntission nationale en charge de donnez}
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un agrément aux associalions au niveau
~régional ou au niveau national 3 partir de
“priteres prédéfinis. Llappartenance 2 une
association agréée devient un pré-requis

. pour postuler 2 un mandat de représentant

. des usagers au sein du CA, de la CRUQPC,
" devenue Sous Commission de la Qualité et
_de la Séeurité des Soins, an sein de la
" Commission Médicale d'Etablissement et
du CLIN. Les représentants sont nommés
ar le directeur de I'Agence Régionale de

~ I'Hospitalisation (ARH), aprés avis du pré-
fet du département, et choisis sur une liste
de personnes proposées par les associations

. agréées du département. La loi Hopital,
. Patients, Santé et Territoires (HPST), votée
en juillet 2009, apporte peu de modifications.

En complément, d’autres types de parti-
cipation se sont développés en marge de
cette représentation légale, comme la par-
ticipation 2 des groupes de travail théma-
tiques ou des staffs d'équipes de soins, a des
projets d’éducation thérapeutique, au pro-
jet d’établissement, 2 la démarche de

certification.

Enfin, quelques établissements de santé
tentent de développer une dynamique inter-
associative au sein de leur établissement par
la création de «maisons des usagers» pro-
mues par une circulaire du 28 décembre
2006 (Deschamps, 2001; Wils, 2001 ; Caria
etal., 2007). Ces lieux permettent un accueil
des usagers individuels, la tenue d’une per-
manence associative et au mieux un support
au travail des représentants des usagers dans
le cadre de leur mandat pour les travaux de

la CRUQPC.

Le Québec

I Historique

Cest dans les années 1970 que la
Commission Castonguay-Nepveu {(Gouver-
nement du Québec, 1970) a établi les
grandes lignes du systéme public de santé
qui énongait l'importance de la participation
du public. Dans les années 1980, la Com-
mission Rochon (Couvernement du Québec,
1987) a fait le constat que le réseau de la
santé était l'otage de groupes de pressions et
qu'une plus grande place devrait étre laissée
au public afin que celui-ci puisse exprimer
ses besoins et devenir partie prenante dans
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le processus de prise de décisions. Une des
manifestations de la réforme portée par
cette commission a été I'élection au suffrage
universel des membres des assemblées
régionales en 1991, lesquelles ont été abo-
lies en 1995, Dans les établissements de
santé, les usagers étaient représentés au sein
de comités des usagers, présents surtout
dans les centres de long séjour et dans les
hépitaux psychiatriques de maniére faculta-
tive (Godbout, Leduc, Collin, 1987). En
1993, des centres d’assistance et d’accom-
pagnement aux plaintes (CAAP, 2008) dans
les différentes régions du Québec ont été
créés pour assister dans leur démarche les
personnes qui souhaitaient déposer une

plainte.

Dispositif actuel
dans les établissements

1} existe quatre grands outils susceptibles
d’intervenir en matidre de participation des
usagers dans le fonctionnement des établis-
sements de santé an Québec: I'évaluation
de la satisfaction des usagers, la gestion des
plaintes, les comités d’usagers et le CA.

Méme si la mesure de la satisfaction
n’est pas obligatoire, le processus d’agrément
des établissements de santé la requiert,
Concernant Ja gestion des plaintes, chaque
établissement a un commissaire local aux
plaintes et & la qualité qui reléve du CA. Le
commissaire est responsable de la gestion
des plaintes faites auprés de I'établissement
et doit les présenter devant le comité de
vigilance et de la qualité afin de s’assurer
que 'établissement prend les mesures néces-
saires pour éviter l'apparition de plaintes
similaires.

Chaque détablissement de santé doit
mettre en place un comité des usagers. S'il
s’agit d’un établissement de soins de longue
durée, il doit aussi mettre en place, un
comité de résidents par site. Ces comités
des usagers, reconnus depuis 1991, ont vu
leur role se renforcer en novembre 2005
Leur mandat s"articule autour de trois grands
objectifs: renseigner les usagers sur leurs
droits et obligations, défendre les droits et
intéréts collectifs et individuels des usagers,
et promouvoir la qualité des services. Dans
la loi, la composition des comités des usagers
prévoit minimalement cing membres élus
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parmi les usagers de I'établissement et un
représentant désigné par et parmi chacun
des comités de résidents lorsque ceux-ci
existent. La majorité des membres de ces
comités doivent étre des représentants de
la population ou des personnes qui tra-
vaillent hors de I'établissement. Aucune
directive formelle n’existe quant a leur
mode de fonctionnement. Leur budget de
{onctionnement représente 0,04% du bud-
get de I'établissement de 'année précé-
dente. Les comités publient un rapport
annuel d'activités et financier soumis au CA.
Le comité n’a pas de responsabilité formelle
envers la direction de I'établissement et
cette derniére n’est pas tenue de demander
des avis au comité. Enfin, la loi ne prévoit
pas I'évaluation de leur mode de fonctionne-
ment. Deux associations participent & mettre
en réseau ces 320 comités des usagers et
de résidents: le Comité de Protection des
Malades (CPM, 2008), qui intervient sur-
tout auprés des centres hospitaliers de soips
de longue durée et s'intéresse a Paspect 1égal,
et le Regroupement Provincial des Comités
des Usagers (RPCU, 2008), créé en 2003,
qui cherche 2 promouvoir le role et le man-
dat des comités des usagers et de résidents
afin qu'ils puissent remplir leurs fonctions
avec succds.

Le comité des usagers désigne deux de ses
membres pour siéger au CA, et I'un d'entre
eux sidge aussi au comité de vigilance et de
Ja qualité (1.SSSS, 2009b). Ce dernier s'assure
du suivi adéquat des plaintes et de toutes
les recommandations en matiére de qualité
qui pourraient étre faites & I'établissement
(comme le rapport d'agrément). De plus,
chaque établissement de santé a un comité
de gestion des risques qui comporte des
représentants des usagers. Le CA est libre
de déterminer leur nombre et leur qualité.
En complément, quatre représentants élus
par la population siégent an CA.

Les études réalisées
au Québec et en France

1 lLes travaux québécois

Trois études ont évalué la participation des
comités des usagers et de résidents dans
leur contribution au fonctionnement des
établissements de santé. La premiere étude

(Ladouceur, 2004), réalisée dans la région
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de 'Outaouais, portait sur 14 établissements

{8 de courte durée, 8 de longue durée et

3 mixtes). La deuxiéme a porté sur le fone-
tionnement d'un comité d’usagers dans
un Centre Hospitalier Universitaire (CHU)
de Montréal (Lagacé, 2006). Une troisieme
étude a évalué le fonctionnement d'un
comité d'usagers dans chacune des 16 régions
administratives du Québec (Pomey, Pierre,
Ghadi, 2009). :

Ces trois études indiquent que les comi-
tés de résidents se sont montrés plus actifs
que les comités d'usagers. Cela s'explique du
fait que les personnes qui résident en éta-
blissement sont plus engagées et travaillent de
maniére regroupée comparées aux comités
d’usagers qui demeurent isolés,

Les comités de résidents se mobilisent
pour améliorer le milieu de vie en passant
par la qualité et la température des aliments,
la buanderie, les fumoirs, les activités reli-
gieuses ou encore l'organisation d’activités
de loisirs (Ladouceur, 2004; Pomey, Picrre,
Chadi, 2009}. Les comités d’usagers son,
pour leur part, impliqués dans la distribu-
tion des livrets d'accueil ou encore dans
Torientation des patients dans I'établisse-
ment, mais {rés.peu dans les activités
cliniques (Lagacé, 2006; Pomey, Pierre,
Ghadi, 2009).

! lLes travaux francgais

In France, on retiendra trois expériences
de mise en place d'un dispositif de participa-
tion des usagers au sein d’un établissement
de santé. La premiére concerne 'accompa-
gnement d'un groupe de citoyens chargé
d’émetire des recommandations sur 1'éla-
boration du projet d’établissement d’un
CHU. Inspiré des méthodes de délibération
citoyenne, cel accompagnement a permis au
groupe d’usagers individuels et associatifs
daller au-dela des objectifs qui leur étaient
impartis et de créer 'espace des usagers de
Nantes, construit sur le premier modéle de
maison des usagers de 'hdpital Broussais. La
deuxiéme expérience, dans un hépital géné-
ral en banlieue de Paris, avait pour objectif
de constituer un dispositif de participation
des usagers qui leur permette de suivre le
projet de reconstruction d’un nouvel hépital.
Plus récernment, une étude menée a I'Assis-
tance Publique ~ Hépitaux de Paris (AP-HP)
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a permis d'aider I'établissement & définir une
véritable politique associative et de la pro-
mouvoir. La participation de groupes cons-
titués d’associatifs, de professionnels du soin
et de professionnels administratifs a permis
de faire un état des lieux partagé et de pro-
poser des recommandations communes
pour soutenir 'action associative et la parole
des usagers au sein de PAP-HP.

Convergence et divergence
du processus de participation

Mode de désignation,
représentativité et légitimité

En France, comme au Québec, 'enjeu
autour des modes de désignation des repré-
sentants des usagers tient d'abord 2 la
reconnaissance de leur apport potentiel
dans un licu aussi technique et profession-
nalisé que I'hépital. Pourtant, jusqu'd la
parution du décret de 2006 portant sur
I'agrément des associations, c’est la question
de la légitimité des représentants des usa-
gers qui a fait débat en France. Au Québec,
la question ne s’est jamais posée dans ces
termes puisque, dés le départ, les représen-
tants ont été élus 2 titre individuel. La taille
du Québec explique en partie la solution
adoptée, mais aussi une auire concepfion
politique de la représentation (Forest et al.,
2000). Pourtant, ce mode de désignation ne
leur a pas fait bénéficier d'une plus forte
reconnaissance que celle dont disposent les
représentants choisis en France au sein
d'associations agréées. Le modele de dési-
gnation & la frangaise tire son origine de la
conviction que la 1épitimité des représen-
tants tient de leur expérience réflexive sur
le fait de vivre avec la maladie et sur leur
expérience de Phospitalisation (Catlon et al.,
2009; Callon, 1999).

Thématiques de mobilisation

En France, les représentants d’usagers sont
sollicités pour la rédaction des documents
d'information publics, les documents de
«consentement &clairé», le livret d’accueil
obligatoire dans les établissements de santé,
les questionnaires de sortie. Ils e sont de
fagon ponctuelle au Québec. En matigre
de gestion des plaintes, d&s 1996, les repré-
sentants des usagers en France ont €té
“impliqués lors de la mise en place des

Sl

possiER LA PLACE DES USAGERS DANS LE SYSTEME DE SANTE -

commissions de conciliation. La réalité de
cette implication a certes varié d’un établis-
sement 3 un autre, mais le principe de la
participation des usagers n'a plus été remis
en question. Au Québec, le traitement des
plaintes ‘est demeuré de la responsabilité
d’'un commissaire et les usagers, sollicités

dans le cadre du comité de vigilance et de .

la qualité, ne sont Ja que pour vérifier que
le commissaire remplit bien sa mission, les
cantonnant dans un rdle passif. Enfin, il
existe un véritable fossé en ce qui concerne
les champs potentiels d'intervention sur des
sujets plus techniques, liés & la qualité ou &
la séeurité des soins: En France, la recon-
naissance «d'expertise profane» permet a
ces champs d’8tre investis par des représen-
tants des usagers. Au sein de la CRUQPC, il
est possible d’établir un lien entre la gestion
des plaintes et la politique d'amélioration de
la qualité de maniére plus transversale. Au
Québec, implication des usagers est trés
dépendante du contexte local et de la place
que la direction veut bien leur donner.

Les moyens et les outils
de la représentation

Afin d’outiller la participation des usagers,
les pouvoirs publics en France ont mis en
place certaines mesures: le congé de repré-
sentation de neuf jours, le financement de
14 formation des représentants des usagers,
la mise en place d’une ligne téléphonique
«Santé Info Droits» 4 destination, entre
autres, des représentants des usagers. Le
Collectifl Inter Associatif Sur la Santé (CISS)
est financé pour gérer cette ligne télé-
phonique et former les représentants des
usagers. En effet, les besoins des représen-
tants des usagers portent autant sur une
meilleure connaissance du systéme que sur
une compréhension des enjeux et de leur
marge de manceuvre. Un référentiel sur les
missions des représentants des usagers a
aussi été construit pour mieux appréhender
leurs besoins en formation. Néanmoins,
méme si plus d'une centaine de représen-
tants des usagers ont bénéficié des forma-
tions du CISS et que dautres ont bénéficié
de formation par leur association, cela reste
insuffisant au regard du nombre potentiel
de représentants des usagers, estimé i
15000 hors et dans I'hopital. Llacces au
congé de représentation est rare et il parait
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difficile, d'une part, de concilier activité
professionnelle et exercice d'un mandat et,
d'autre part, de conforter sa pléce et de fajre
émerger un véritable statut du représentant
des usagers. Au Québec, la situation est loin
d'étre aussi avancée. Le ministére de Ia Santé
et des Services Sociaux (MSSS) noffre pas
de formation spécifique aux comités qui se
forment sur le tas avec I'aide des deux asso-
ciations. Des leux d'échanges ont toutefois
€té eréés, par exemple linitiative du RPCU
qui a organisé son premier congrés en 2008,
lequel a réuni 450 personnes.

Champs d’intervention
et logiques d'action

La comparaison entre le Québec et la France
fait émerger une profonde différence entre
les deux pays au niveau des actions adop-
tées par les représentants des usagers. Le
systéme en I'rance s'est construit a partir
d'un combat mené par les associations inter-
venant dans le champ de la santé pour étre
reconnues, et ce avec, en toile de fond, /des
scandales sanitaires qui ont €branlé le pou-
voir médical et les politiques. Les associations
s¢ sont positionnées dans une perspective
critique et participative, ¢’est-3-dire en
développant une action de lobbying, mais
aussi en investissant le champ de la repré-
sentation institutionnelle et informelle. Au
sein des établissements, les relations se sont
surtout construites sur un mode partenarial,
tout en énoncant le souci permanent de ne
pas se faire instrumenter.

Au Québec, le combat a été moindre.
Méme si le Conseil pour la protection des
malades (CPM) existe depuis 1974, il ne
bénéficie pas d'un financement récurrent
par le MSSS et sa logique d’action se fait le
plus souvent sous une forme participative. Si
leur dépendance financiere peut éventuel-
lement expliquer cela, un certain contexte
culturel 'y est pas non plus étranger. Le
Québec a implicitement mélé la fonction
d'accompagnement des malades a celle de
revendication, alors que la France a dissocié
les fonctions de représentation des usagers et
de défenses des droits des malades de celles
d’'accompagnement et d'animation. Ainsi,
les associations qui relevent exclusivement
des missions d’accompagnement et d’anima-
tion sont exclues de la représentation légale,
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Ces associations ont longtemps proné une
«non intervention active» dans la politique
de Iétablissement de santé. Sous couvert de
confidentialité et craignant des réactions
hostiles des professionnels qui peuvent
mettre en péril leur intervention dans les
services, les bénévoles de ces associations
ont choisi de «garder pour eux» les dysfonc-
tionnements éventuels quils pouvaient
repérer. Ces associations évoluent, prenant
conscience de leur apport potentiel dans
Pamélioration de la prise en charge des
malades et de leurs proches compte tenu
de leur connaissance intime du terrain, A cet
effet, certaines envisagent de former certains
de leurs membres aux droits des usagers
pour assurer un mandat de représentation.

Le débat autour de la distinction entre
les deux fonctions reste d’actualité concer-
nant la possibilité de concilier 'activité de
bénévoles dans un établissement et celle de
représentant des usagers dans le méme éta-
blissement. En réalité, la conciliation de ces
logiques se fait dans les rares dispositifs cons-
truits sur le modele francais des maisons des
usagers qui ont quelques similitudes avec le
modele des comités des usagers québécois.
En effet, au Québec, beaucoup de représen-
tants d'usagers agissent aussi comme béné-
voles. Reste & savoir si on verra, au Québec,
s'apérer le mouvement inverse des comités
vers la construction d'une expertise profane
plus médicalisée.

Conclusion

Dans le cadre de cet article, nous nous
somimes surtout concentrés sur le réle des
comités des usagers et de résidents an Qué-
bec, mais la participation des usagers passe
aussi par d’autres instances comme le CA, le
comité de vigilance et de la qualité ou encore
le comité de gestion des risques. Toutefois,
malgré un dispositif qui, extéricurement, parait
assez bien structuré, leur réle est demeuré
marginal du fait d'un manque d’«activisme »
de leur action. Le poids associatif est hien
moindre au Québec, car tous ces comités n'ont
pas su tirer profit de certaines impulsions
qu'ils ont eues, alors qu'en Irance, Ja repré-
sentation des usagers a pu s'organiser et se
structurer au-deld des seuls établissements
de santé pour mailler tout Je territoire et
également tous les échelons du pays, de
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'échelle locale & I'échelle nationale. Elle s’est
rangée d’emblée dans une position revendi-
cative et participative. Si les représentants
des usagers sont loin d’étre tous en capacité
de faire face aux missions qui sont les leurs,
leur inscription dans un mouvement collec-
tif a donné incontestablement une ampleur
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et de «professionnalisation» des représen-
tants des usagers, mais qui laisserait 3 I'écart
Ja question de la représentation des usagers
«candides ou véritablement profanes» dont
le regard sur le fonctionnement des établis-
sements de santé s"appuie sur la seule expé-
rience individuelle et construit une position
4 la fois différente du jugement des experts

différente 2 la représentation en France et
au Québec. Ce constat plaiderait alors en
faveur d’'une forme d’«institutionnalisation »

el

professionnels, mais aussi de ceux des
profanes.
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bt guide méthodologige
e 10 points ofés

1 - Transformer son regard et valoriser
la gestion des plaintes et des
réclamations : celles-ci doivent étre
pergues comme un moyen permettant
une meilleure connaissance du
fonctionnement de I'établissement,

et ce faisant, comme autant
d’'opportunités d'améliorer ia qualité
de la prise en charge des usagers

et de leur entourage {(cf. avertissement
du préambule page 5).

2 - Favoriser I'expression
des usagers : cet objectif
figure dans le manuel
d'accréditation V2.
Il peut étre atteint en multipliant
les enquétes auprés des patients
et de leur entourage, et plus généralement
en mettant en place des dispositifs
d’écoute. Les usagers et leur entourage
doivent afors étre informés, par tous
les moyens, de leur existence : livret
d'accuell, site internet, affichage, ete.
(cf. page 7 et suivantes).

3 - Construire et mobiliser
un réseau d'acteurs
au sein de 'établissement,
susceptible de prendre
en charge les difficultés exprimées
par les usagers et leur entourage
a différents stades de leur parcours ;
ce réseau peut aussi bien jouer un réle
dans le réglement & chaud des difficultés
{personnels dans les services, référents
de pdie ou de service), ou, plus & distance,
dans une démarche qualité (responsable
des refations avec les usagers, médiateurs,
actaurs de ta gualité). La constitution
de ce réseau requiert une sensibilisation
du personnel a une écoute de proximité :
guide du nouvel arrivant, implication
des professionnels dans des groupes
de réflexion thématigues, formation,
fiches de postes, journaux internes, etc.
(cf. page 7 et suivantes).
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4 - Enregistrer

toute manifestation

de satisfaction

ou d'insatisfaction dans
un souci de tracabilité des données,
et lui apporter une réponse.
Cette réponse peut nécessiter
une recherche d'éléments
complémentaires. Dans ce cas,
la ptainte ou la réclamation est transmise
au(x) service(s) et pdle{s) cancerné(s)
et une réponse d'attente est envoyée
& l'usager. Ge dernier est également
informe de la possibilité de rencontrer
les mediateurs. Les médiateurs,
I'encadrement des services
et les éventuels référents ont un rble
pivot dans la recherche des informations
et des faits & l'origine de la plainte
ou de la réclamation, Le responsable
chargé des relations avec les usagers
assure la mise en forme finale, a laquelle
un sein particulier doit étre apporté.
Une fois la réponse apportée,
fes éléments du dossier sont classés
(cf. page 13 et suivantes).

5 - Aller au-dela
de la réponse et engager
un processus d'analyse
de ’'organisation
de la chaine de fa prise en charge
pour chacun des événements
signalés : il s'agit de déceler
les dysfonctionnements dans la chaine
et d’engager les actions correctrices
nécessaires (cf. page 23 et suivantes),

6 ~ Procéder a l'exploitation
statistique {en nombre,
par service, par motif)
pour disposer
d’une photographie a 'instant T
des principales sources
de satisfaction et d'insatisfaction
a I'égard du service rendu.
Cette exploitation permet de détecter
les prablémes récurrents dont les usagers
se plaignent qui nécessitent d'étre
approfondis (au sein de groupes qualité
par exemple) afin de définir des actions
correctrices adéquates (cf. page 19
et suivantes).



7 - Réaliser Panalyse
qualitative des plaintes
et des réclamations
en reconstituant la chaine
des événements qui a conduit
& rendre un service insatisfaisant
du point de vue du plaignant.
Cette reconstitution passe
par l'identification des étapes
du parcours et des problémes
rencontrés & chacune de ces étapes
{cf. page 23 et suivantes).

' 8 - Gombiner ces deux

types d'exploitation

- quantitatif et qualitatif -

qui sont complémentaires
et doivent s’intégrer dans une démarche
d’ensemble o0 s’articulent gestion
des réclamations, gestion des risgues
et démarche qualité.

8 - Favoriser des synergies
entre les péles et/ou
services impliqués
dans la qualité de la prise
en charge ; le traiternent des
dysfoncticnnements identifiés au moyen
des analyses quantitative et qualitative
doit étre effectué en synergie par :
le responsable chargé des relations
avec les usagers, les médiateurs
et les personnes en charge de la gestion
des risques, de la qualité
et des contentieux. Pour favoriser
ces coopérations, plusieurs dispositions
peuvent étre prises (cf. page 27
et suivantes) :

> construire les articulations entre
les services et personnes impliquées
dans la qualité de la prise en charge

> concevoir un document unique
de recueil des insatisfactions
et mutualisar les bases de données ;

> créer un outil de gestion unique,
le « ptan d’action qualité ».
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10 - Mettre en place

urn dispositif de suivi

de la démarche

- de traitement des plaintes
et des réclamations. Ce suivi peut étre
réalisé au moyen d'un plan d'action
qualité, ou de fiches actions,
Dans tous les cas, un autre type de suivi
est réglementairement imposé au travers
du rapport annuel de la CRU qui formule
des recommandations notamment
& partir de l'analyse de I'origine
des motifs des plaintes
et des réclamations (cf. page 31).

Usagers, vos droits
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Annexe 2000

Principes généraux
de la Charte de la personne
hospitalisée

Circulaire DHOS/EI/DGS/SDIB/SDIC/SD4A
n°2006-90 du 2 mars 2006 relative aux droits
des personnes hospitalisées.

1. Toute personneestlibre de choisirléta-
blissement de santé qui la prendra en
charge, dans Ia limite des possibilités de
chaque établissement. Le service public
hospitalier est accessible & tous, en parti-
culier aux personnes démunies et, en cas
d’urgence, aux personnes $ans couver-
ture sociale, Il est adapté aux personnes
handicapées,

2, Les établissements de santé garantis-
sent la qualité de Faccueil, des traite-
ments et des soins. lls sont attentifs au
soulagement de la douleur et mettent
tout en ceuvre pour assurer a chacun une
vie digne, avec une attention particuliére
& la fin de vie.

3, Uinformation donnée au patient doit
étre accessible et loyale. La personne
hospitalisée participe aux choix thérapeu-

tiques qui fa concernent, Elle peut se faire
assister par une personne de confiance
gu'elle choisit librement,

4.Un acte médical ne peut étre prati-
qué qu‘avec le consentement libre et
éclairé du patient. Celui-ci a le droit de
refuser tout traitement. Toute personne
majeure peut exprimer ses souhaits
quant & sa fin de vie dans des directives
anticipées.

5. Un consentement spécifique est prévu,
notamment, pour les personnes partici-
pant a une recherche biomédicale, pour
le don et l'utilisation des éléments et
produits du corps humain et pour les
actes de dépistage.

6, Une personne a qui il est proposé de
participer a une recherche biomédi-
cale est informée, notamment, sur les
hénéfices attendus et les risques prévi-
sibles. Son accord est donné par écrit,

Guide UISS du reprisentant des usagers du systéme de santé - 2017
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Son refus n'aura pas de conséquence sur
la qualité des soins quelle recevra.

7.La personne hospitalisée peut, sauf
exceptions prévues par la loi, quitter
a tout moment l'établissement aprés
avoir été informée des risques éventuels
auxquels elle s'expose.

8.La personne hospitalisée est traitée
avec égards. Ses croyances sont respec-
tees. Son intimité est préservée ainsi que
sa tranquillité,

9. Le respect de la vie privée est garanti
a toute personne ainsi que fa confiden-
tialité des informations personnelles,
administratives, médicales et sociales qui
la concernent,

10.La personne hospitalisée (ou ses
représentants légaux) bénéficie d'un
accés direct aux informations de
santé la concernant. Sous certaines
conditions, ses ayants droit en cas de
déces bénéficient de ce méme droit.

11.1a personne hospitalisée peut expri-

mer des observations sur les soins
et sur l'accueil qu'elle a recus. Dans
chaque établissement, une commis-
sion des relations avec les usagers et
de la qualité de la prise en charge veille,
notamment, au respect des droits des
usagers. Toute personne dispose du
droit d'étre entendue par un respon-
sable de I'établissement pour exprimer
ses griefs et de demander réparation des
préjudices qu'elle estimerait avoir subis
dans le cadre d'une procédure de régle-
ment amiable des litiges et/ou devant
les tribunaux.

Le document intégral de la charte de la
personne hospitalisée est accessible sur
le site internet du ministére de la santé
W sante Gouy.fr. m
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REMISTERE DUITRAVAIL
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ETDELASANTE

MINISTERE

DES SOLIDARITES
ET DE LA CONESION
1ALE

Un indicateur de mesure de la satisfaction des patients hospitalisés

Lopération « 20m, année des patients et de leurs droits » est lancée. Dans ce cadre, le ministére chargé de la Santé a an-
noncé début novembre la généralisation d'un indicateur de mesure de la satisfaction du patient hospitalisé au sein des
établissernents de santé. Au-dela des critéres médicaux et techniques gui définissent le succés d'une opération, on ne
peut pas, en effet, parler d'hospitalisation réussie si le patient 2 mal vécu son séjour.

[Dés 201, quelgue 1300 établissements de santé, publics et privés, devront organiser chaque année une enquéte auprés
de 120 de leurs patients. Le questionnaire, commun a tous les établissernents avec quelgues items optionnels sil'établis-
sement le souhaite, portera sur les différentes composantes de la prise en charge : accueil, information du patient, rela-
tion avec les professionnels de santé, prise en charge de la douleur, commadité de la chambre, qualité du repas, etc,

A partir des réponses obtenues, un indicateur général de satisfaction général pourra étre calculé pour chaque établisse-
ment par Agence technique de V'information sur I'hospitalisation (ATIH). Un indicateur dont fa large diffusion devrait
créer une émulation entre établissements, mais aussi aider fes usagers a avoir une meilleure visibilité sur les moyens mis
en place par ces derniers pour satisfaire & une prise en charge de qualité,
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Lancement officiel de « 2011, année des patients et de leurs droits »

[ § octobre 2010 }

Deéfendre les droits des patients, leur garantir une prise en charge respectueuse de leur

singularité, mieux prendre en considération les nouvelles attentes des citoyens vis-a-vis de
leur santé : tels sont les sujets a 'agenda a 'occasion de cette année des patients et de
leurs droits. is nous concernent tous sans exception, pour nous-mémes ou pour un proche
malade ou hospitalisé. La ministre a donc souhaité privilégier trois axes de réflexion et
d’action : « Faire vivre les droits des patients » ; « La bientraitance a Phopital » ; « Les

nouvelles attentes du citoyen, acteur de santé ».

Faire vivre les droits des patients :
Les droits des patients sont aujourd’hui insuffisamment connus. Comment faire en sorte que

leurs droits en matiére de santé soient plus visibles et plus effectifs pour les citoyens ?
Comment améliorer la place des usagers dans la sphére de la décision publique en santé ?
Roselyne BACHELOT-NARQUIN a demandé a Laure ALBERTINI, responsable du péie
démocratie sanitaire & 'Agence régionale de santé d'lle-de-France et Alain-Miche! CERETTI,
conseiller santé du mediateur de la Répubiique, que trois dimensions fassent 'objet d’'une
attention particuliérement appuyée : la question de l'information du patient qui constitue une
donneée majeure pour I'égalité d'accés a la santé ; la prise en considération des personnes
les plus vulnérabies dans la connaissance et 'accés au droit ; et fes moyens mis a

disposition des usagers et de leurs représentants.

La bientraitance a Phépital :
Roselyne BACHELOT-NARQUIN a missionné Michelle BRESSAND, conseillére générale

des établissements de santé, Martine CHRIQUI-REINECKE, psychosociologue et Michel
SCHMITT, medecin radiologue, pour travailler sur les facteurs de bientraitance. De
nombreuses équipes hospitaliéres s'interrogent sur leurs pratiques en fa matiere, et cette
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reflexion mérite d’'étre mieux connue et valorisée. Certains moments clés de 'hospitalisation
sont particulierement sensibles tant pour 'usager que pour le professionnel : 'accueil du
patient et de ses proches, I'assistance dans certains besoins fondamentaux tels que la
toilette ou repas, 'annonce d’'une mauvaise nouvelle, le soin invasif... Cette mission devra
gtablir des propositions qui seront soumises a discussion lors de six débats en région,

partout en France, au premier semestre 2011.

L.es nouvelles attentes du citoyen, acteur de santé
Cette mission, confiée a Joélle KIVITS, sociologue, Emmanuel HIRSCH, directeur de
'Espace éthique de 'AP-HP et Nicolas BRUN, chargé de mission a I'Union nationale des
associations familiales et président d’honneur du CISS, revét une dimension prospective.
Les aspirations du citoyen vis-a-vis de sa santé ont largement évolué. Il souhaite &tre mieux
informé, participer davantage a sa prise en charge et aux décisions qui le concernent. Les
nouvelies sources d'information, telles Internet, modifient ia relation soignant-soigné. Au-
dela, les modes de prise en charge ont eux aussi évolué : nouvelles voies de
responsabilisation du patient (ETF), développement de 'ambulatoire, nouvelles coopérations
entre professionnels...Le réle et le positionnement du patient, mais aussi de ses proches,
evoluent et il faut en tenir compte pour mieux y adapter‘notre systéme de santé. La aussi, la
ministre a souhaité que soit traitée la question des inégalités devant la capacité a s'informer
et a agir vis-a-vis de sa santé.
Ces travaux seront présidés par Marina CARRERE d’ENCAUSSE, médecin et
journaliste. lIs seront coordonnés par deux co-rapporteurs : Christian SAQUT,
président du coliectif interassociatif sur la santé {(CISS)} et Christine ’AUTUME,
inspectrice généraie des affaires sociales.
Les huit missionnés devront rendre leurs travaux pour la fin de I'année et faire des
préconisations d’actions et d'événements susceptibles de jalonner cette Année. Sont d'ores
et déja preévus :

un colloque d'ouverture de « 2011, année des patients et de leurs droits » a la fin du
mois de janvier

La deuxiéme édition du Prix des droits des patients, dans le cadre de la Journée
européenne des droits des patients qui se tient chaque 16 awril

Six débats en région sur a bientraitance suivis d’'un colloque de restitution en mai

La création d'un site Internet dédié et participatif en début d'année.
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Les droits Clesusa,gers du systeme de santé

|onl‘uocoo.|o|Io-clonol-c--0--v-uuIoo.o.a.ol.lnlcl.1l.-co----n-ota---vo..|ocoI.IUoc.c.co-tlol....cobolIoo--‘ollo-.o.c-uo.n.-.....
e

Comme nu/ ne / 1gnore au;oura] ]cm, et surtout pas. les membres des Confemnges
f\)eglona]es de Santé, /a notion de a,ro;is des usagers el personnes malades n'a émergé
que tara/rvement dans les années Q0. Par un renversement raa’rca/ / on met a/o:s
faccent sur les droits de ces personnes p/ui‘ét que sur les devo:rs des médecins. M ne
sagit pas seulement d'un cllangement de perspective’, car on a assisté dés lors & une
véritable r'nﬂation cfe textes consacrant des droits nouveaux ou forma]isant des droits
a?e;a reconnus, au moms rmp/;rcriemeni, par des textes antérieurs ou par Ja jurrsprucfence
Or, sils sont trés noméreux, ces droits sont aussi trés heterogenes. Donl rc]ee de
renoncer a une énumération exhaustive et de tenter ici une présentation ordonnée sous
][orme dun tableau d ’ensemb/e, permetlant peut-étre de mettre a jour une cerlaine

cohérence sous le désordre apparent ?

our cela, il faut commencer par
définir ce qui est en question, 2
savolr : que'ls sont les bénefi-
ciaives des droits 7 Quels en sont Jes
débiteurs ? Bnfin et surtout, quels sont

les droits aujourdhui reconnus?

La principale difficults avec les benéfi-
ciaires provient du fait quils ne sont
pas toujours désignés de la meéme
manidre par les textes. La désignation
dépend de la situation relative quiils
occupent dans le systéme sanitaire. Le
terme de « personne » est le plus
général mais demeure trop indiffe-
rencié pour décrire une situation
spécifique, celui de « malade » trop
étroit en revanche pour englober tous
les titulaires dun droit d'accés au
systéme, ceilui de « patient », plus large

et longtemps -privilégié, a linconvé-

nient d'étre connoté par une passivité
qui n'est plus de mise: la loi renvoie
donc aujourd’hui plus volontiers a
l'usager, terme a la fois neutre et
extensif. Qriginaire du droit hospita-
lier, la notion tend toutefois a s'appli-
quer augsi dans le secteur privé de la
santé . Il est vrai que pour certains
types de droits d'application plus
étroite, on utilise plutst lexpression de

4
« pexrsonnes maiacles »

Les débiteurs des obligations corres-
pondantes sont quant a eux identifiss
dés le ler article du Code de la santé
publique % Ce sont tous les interve-
nants dans le, chacun v contribuant
pour sa part : professionnels, établis-
sements et réseaux de santé, orga~-
nismes dassurance maladie, toue

autres organismes participant a la

prévention et aux soins, autorités sani-
taires, et pour faire bonne mesure, Jes
usagers eux mémes que Yon entend

responsabiliser ains; ¢,

Reste le p]us d,i{ficile, si Yon veut éviler
de recourir & une fastidicuse et statique
énumération des droiis eux mémes,

savoir fenter de es ordonner et de les

! Pour les juristes drosts ef obligations sont dans un rapport dialectique tel que les droits des wuns reposent nécessairement sur les obligations des autres.
2 [es ana/:ysps portant sur le' contenu des droits des usagers sonf mul'trpl'cs‘ efles aussi  toutes Jos vevues de droit de la sants lewr ayard consacrd ay moins un

numére spema.’

cf art. LINI-1 Code 8, P ; « Los droits recannus aux usagers s accompagnent des responsa[:i/r‘ta’s de nature d garaniir Ja pérennité du systinre de sanis of

les principes sur /ﬂSQuQI’S ils reposert »
* of deme fa Tare parise du C.S.P, titre Ter .
S Aw LD CSP

« Droits des personnes malades et des usagers du sysfeme de santé »

®Sans doute sont ils campa‘abl’es de feur propre sanké, de celle dautrui el des Jépansus de lassurance maladse



différencier dune maniére permettant
de mieux les metire en perspective. A
cette fin, il est possible de se servir des
catégories construites par la théorie
" des libertés et droits fondamentaux.”
Pour cela, il faut savoir d’abord que les
régles de droit ne s'accumulent pas
dans un magma indifférencié : elles
sordonnent en une hiérarchie corres-
pondant a celle des autorités, qui les
édictent, ce qui explique qulelles n'aient
pas toutes la méme valeur et ne s'app]i—
quent pas toutes de la méme maniere.
1l en va ainsi pour celles qui reconnais-
sent des droits ou des libertés et cela se
vérifie tout particulierement dans le

domaine de la santé.

On constate d'abord que, sur le plan
formel, les droits reconnus ne sont pas
tous de miveau équivalent. Certains
correspondent a des principes trés
généraux : ils sont extensifs et défi-
nissent plus des objectifs & atteindre
que des régles précises. On les désigne
parfois comme des principes « matri-
ciels » ou « principes—souc}xes »° car ils

' 1 (I [}
ne sappliquent pas direclement mais

générent des droits plus concrets
destinés & les metire en ceuvre. Dans le
domaine étudié, il en existe au moins
deux, {igurant incontestablement au
niveau constitutionnel et“donc dits «
fondamentaux » : il gagit du droit a
la protection de la santé et dudroitala
sauvegarde de la dignité des personnes
malades. A ces deux premiers prin-
cipes, l'on peut en ajouter un troisizme,
pius coniesté, n'ayant encore émergé
qu'a un niveau législatif : le prin.cipe'-

de la démocratie sanitaire.

On constate ensuite, sur le plan de leur

contenu, que ces principes et les droits
p]us concrets qui en dérivent, ne sont
pas tous de méme nature : certains
appartiennent a la catégorie des «
droits —créances »y d'autres 3 celle des
droits- autonomie, d’autres enfin a

celle des clroits—participaﬁbn.

On peut alors en cormbinant Jes deux
critéres retenus, proposer la présenta-
tion suivante

¥ En premier liew, le droit & [a protec-

tion de la santé et les droits qui en
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l'découlent peuvent étre rangés parmi
les droits-créances.

* En second lien, le droit au respect de
rla dignité des personnes malades et

~Tensemble &es.droits. individuels
quil génere, appartiennent plutst a
la catégorie dite des droits- autonorie,

»En dernier lieu, le principe de
démocratie sanitaire, tend a générer
des droits pouvant stre qualifi¢s de
Jroikwparﬁcipa tion.

| - Les droits-créances :le droit
fondamental 2 la protection de [a
santé et les droits dérivés.

1 est qualifié de fondamental pour
avolr été reconnu au nivean constitu-
tionnel. Il a ét¢ en effet inscrit dans le
Préambule de la Constitution de
1946 : « La Nation garantit & tous,
notamment 2 la mére, a Venfant et aux
vieux travaineurs, la protection de la
santé » Il y figure 3 coté d'autres
droits-créances tels que la sécurité
matérielle, le repos, les loisirs.
L'expression droits-créances désigne
des « droits a. .. », c'est & dire ne
pouvant étre exercés directement par
leurs bénéliciaires, mais permettant de
réclamer & FEtat ou aux autres auto-
rités publiques, des actions posttives
organisation de services publics, régle..
mentation, prestations. . .

Bien qu'il figure expressément dans un
texte constitutionnel, le Conseil
constitutionnel ne voit pas dans le
droit a la protection de la santé un
droit absolu mais plutst un «wbjectif a
valewr constitutionnelles’ ne pouvant
déboucher que sur des ol)ligations de

moyens et non de vésultat (c{isﬁnction

?u. Touw. Co.’/edr)fc!:"r@é par Lowis Favorew, « Droil des fibertés ](onc}amentanfes », ;7.1 Q0 ef 5.
¢ Bertrand Mathiew, les droits des personnes malades, Les Fetites Af)(fcftes, 18 juin 2002, p.21

¢ Cons. Const.déeision 82-200,1082



bien connue du miliew médical). I
est donc absurde, autant en fait qu'en
droit, d'invoquer comme on le fait
trop souvent un « droit & la santé ».
Toutefois, 1e‘ juge constitutionnel
tend a garantir fermement la pour-
suite effective de Vobjectif fixé en
renvoyant au législateur comme a
Pautorité réglementaire le soin de
déterminer les regles appropriées™.
La loi du 4 mars 2002 a pris le relaie
en ce sens ( articlel. 1110-1 C.S.P) :
elle précise que ce « droit fonda-
mental doit étre mis en ceuvre par
tous moyens disponibles au bénéfice
de toute persomnne 3, elfe énumere
extensivement les responsables tenus
dy contribuer et enfin, elle décline les

plus importants de ces moyens: déve-

loppement de la prévention, accés’

égal aux soins, continuité des soins,
meilleure séourité sanitaire possible.
D'autres dispositions de la méme loi
complétent cette liste. La question
la plus intéressante du point de vue
du droit, est de savoir si toutes ces
récentes dispositions créemt au
profit des usagers de véritables
droite suiajectifs dont ils seraient
titulaires, leur permettant d'exiger
des responsables, au besoin par des
actions en justice, que ces moyens
soient effectivement mis en ceuvre.
Bn réalité, cela dépend des textes et
du degré de précision des obliga-
tions qui y sont définies. On peut o
vérifier en examinant de plus prés,
non pas tous les droits dérivés du
principe de la protection de la santé
mais Jes trois d'entre eux paraissant
actuellement les mieux assurés et

. 1
garantis .

I) Le droit & 'égalité entreles
usagers du systéme de santé

1 comporte plusieurs aspects -

*le premier concerne Fegalite
d' « accés aux droits » on accessibilité
théorique aux soins et a la préven-
tion. Il est fortement garanti en
France depuis 1946 grice a un
gystéme de Sécurité sociale (consi-
déré longtemps comme irés perform
mant) et i la généralisation progres-
sive de la couverture maladie, y
compris depuis 1999, pour les
personnes les plus démunies.
Cepen&ant, la couverture dite
« universelle » ne 'est quimparfai-
tement puisqu'elle laisse de coté les
trangers en situation irrégulizre,
qui relévent dun régime d'assiftance
spécifique dont les conditions
d'acces ont été durcies en 2004
Le deuxitme concerne facces effectif
ala prévention ef aux soins dont l'ac-
cessibilité théorique ne préjuge pas

dans tous les cas. Laissons a plus

h 4

compétent que nous, parmi les
économistes de la santé, les épidé-
miologistes ou les gtatisticiens, le
soin de développer I'analyse des
disparités de fait résultant du niveau
de reventt, de la situation sociale ou
encore de la région d'origine que
révelent les statistiques; le soin
égalemenﬁ de dire si les réformes
récentes du systéme d’assurance
maladie sont susceptibles ou non
d'aggraver les inégalités de fait
constatées.

»La loi quant a elle, réaffirme un
troisiéme aspect du principe cl’éga~
lite, & eavoir finterdiction des discrimi-
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nations dans lacces aux soins et a la
prévention {art.1110-2 du C.S.F).
Elle l'affine méme en certains
domaines et notarmment en matidre
génétique. .‘Par ailleuxe, Iongtemps-
négligées {et soi disant interdites de
statistiques'®), les discriminations
fondées sur Iappartenance a une
ethnie ou & une race tendent aujour-~
dhui, on le sait, & ocouper le devant
de la scéne. La loi du 30 décembre
2004 apporte dans son article 19
un appui non négligeal)le 4 la lutte
contre ce type de &iscriminations,
notamment en matidre de sanié et
d'avantages sociaux en instaurant
un recours clevant une nouvelle
autorité administrative indépen-
dante, la HALD.E( Haute
Autorité de Lutte
Discriminations et pour I'Egaiité),

contre les

et en facilitant les actions devant les
juridictions ordinaires (a Yexception
des juridictions pénales), grace au
renversement de la charge de la

preuve au profit des victimes,

2) Le droit i la qualité
du systéme de soins.

Son importance était sou!ignée par le
fait qu'il figurait dans le titre méme de
la loi du 4 mars 2002, ; mais le legisla-
teur, qui consacre plusieurs disposi-
tions A l’exigence de qualité, n'en a pas
donné de définition. 1l est vraj que Ja
qualité ne peut gudre étre encadrée par
des regles juridiques précises. La
encore, il gagit p}utét dun o})}'ecti{' a
atteindre (article1112-2 du C.8.Pp),
d'un état d'esprit, d'une démarche

controlée par des procé&ures plus

° fhid, 1d.

" Faute do termnps, on laissera volontairement de coté dautres principes touf autant essentiols : aféueioppemem‘ dela prévention, conlinuité des soins. ..

2 Loi de 27 juillet 1000 portant création de la couverture maladie usiversells
¥ En réalité, fa lor Infar:z1atiqx:e ot Libertds prévort des dérogations, nolamment pour les organismes publics, leur permettant de collecter des donmées diles

sensibles sur autorisation de la CNIL.



managérieles que juridiques : acc):éc_li—
tation, certification, évaluation des

établissements et des pratiques médi-

cales. Ilexigence de qualité tend a
sétendre A tous les éléments du
systéme, de J'organisation des établisse-
mients & la prise en charge des malades
par les établissernents et les soignants.
Clest un idéal a atteindre mais en méme
ternps, il traduit une évolution vers le
consumérisme, tendance qui se révele
dans les questionnaires de satisfaction
rernis aux usagers.

Toutefois, les juges commencent a en

tenir compte pour apprécier les respon-

sabilités médicales en se fondant sur de
droit de recevoir les soins les plus
appropriés et de bénéficier des théra-
peutiques dont l'efficacité est reconnue»

(article 1110-5 du C.S.P).
3) Le droit & la sécurité sanitaire

Il comporte de multiples facettes et se

décline & plusieurs niveaux : -

» en amont; il sagit d'un objectif prio-
ritaire des politiques publiques de
santé ', Bst-il besoin d'en dire plus
devant une assemblée chargée de la
définition et de l'évaluation, au
niveau régional, dun tel objectif ?

» en aval, l'exigence, plus précise, se
concrétise dans de nombreuses
dispositions concernant les produits
de sanié, mais aussi les é&tablisse-
ments de santé et les actes médicaux
eux mémes. On remarquera surtout
que I'obligation de sécurité sanitaire
t.end de plus en plus i se trans-
former en obligation de résultat.
Elle pese déja sur les laboratoires,

{abricants et fournissqurs, quan& les

produits vendus sont défectuenx. La .

tendance est la méme pour la
responsa]ailité des établissements de
santé en matidre d'infections noso-
comiales.
Quant & lactivité médicale, elle doit,
selon larticle 1110-5 du CS.P,
garantit « la meilleure séourité sani-
taire possible au regard des connais-
sances médicales avérées » On est
encore loin de I'obligation de résultat

mais introduction de l'exigence de

proportionnalité entre les risques
encourus et les bénéfices escomptés
tend 2 objectiver l'appréciation des

responsahilités par les tribunawx.

Fn résumé, sur ce premier point, le
droit a la protection de la santé, droit
conditionnel  plutat qu'absoly,
débouche le plus souvent sur des droits
de méme nature, c'est a dire des droits-
créances. 1] arvive toutefois que la Joi et
la jurisprudence, consolident certains
dlentre eux en les rendant directement
opposables par les usagers aux profes-

sionnels ou établissements de santé.
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2- Les droits-autonomie : le
droit fondamental au respect de
la dignité de la personne
humaine et les droits dérivés

L3 encore nous sommes en présence

~ d'un principe constitutionnel. 1] a été

dégagé en 1994 par le juge constitu-
tionnel a partir du texte du Préambule
de 1946*Sans doute aurait-il pu
faire I'économie du détour par la
notion de dignité, postuIat éthique
bien difficile & traduire sur le plan juri-
dique; le principe du respect de la
liberté individuelle expressément
reconnu par la Déclaration de 1789
lui fournissait un principe fondateur
juridiquement plus solide 7 et plus en
harmonie avec le contenu des droits en
cause. En tout état de cause, I principe
retenu est lul aussi « matriciel » au
gens on il a donné naissance pour sa
mise en ceuvre & d'autres droits et ceci
dans deux directions différentes :

»il y a eu d'abord reconnaissance par
la loy, le 29 juiﬂet 1994, de prin-
cipes généraux corollaires de la
dignité humaine et qui concernent
le respect du corps l-mmain, son
inviolabilité et son caractére inalié-
nable (articles 16 3 16.9 du Code
civil). On a la les bases de ce qu’il est
convenu dappeler « la biogthique »,
alors méme qu'il sagit plutst de
« bio-droit »*,

» par ailleurs, se sont &éveloppés au
bénefice des personnes malades,
nombre de droits individuels, plus
concrets car directement applicables
et que l'on peut ranger dans la cateé-

gorie des droits—autonomie ou

" Loi poriant création de fa Haute autorité de lutte contre les discriminations ef pour légalits.
% Laloidu O actit 2004,art.2, 8° relative é I pan’r'tfque de santé pub!’l‘que, range parmi les objeciifs ]7I'urr'almuw{s « la sécwrsté des soins ef dos produits de santé »

® Dicision n "04-343-344 e 27]'111'”9{ 1004

"V dans fe méne sens, Ruth Mackbn, Dignity is a uselsss congept, Britrsh Med'f(:ar']aw'nalj, 2003, vol COCCXXVI, p. 1416, ot la répkque de Ronald
Andorno, La notion de dignité humaine est —elle superflue e biosthique 7 R.G.D.M. »°] O, 2008,

¥ Lorsque Je dyoit prend & son compte des normes issues de la morale ou de lsthique en les rendant obligatoires, il los transforme en ragles de droit.



droits-libertés. Ils permetlent avnx
individus de s'opposer a l'ingérence
des pouvoirs publics ou des tiers
dans la sphere de liberté indivi-
duelle reconnue par la loi ou les
juges. Ce sont ces droits dits
« défensifs » issus de la tradition

libérale dé¢ 1789 que nous allons

bridvement analyser. En matidre
sanitaire, g'ils ne sont pas tous
nouveaux, tous ont ét¢ repensés
dans Poptique dune transforma-
tion de la relation des malades avec
les médecins et les établissements
de santé dans un sens plus égali-
taire, afin de replacer les usagers au

centre du dispositif de soins.

I} Le drot du malade au libre choix

de son praticien et de son établisse~

ment de santé

Déja reconnu par une loi da 3 juillet
1971 en tant que principe déontolo-
gique fondamental simposant aux
médecins {codifié dans l'article 162-2
du Code de la sec. soe), ce droit est
désormais qualifi¢ de « principe
fondamental de la legislation
sanitaire » et étendu aux établisse-
ments {art.1.1110-8 C.8.P). Son
- application est nécessairement limitée
dans les hopitaux, ou la situation des
usagers est statutaire et non pas
contractuelle. Selon la jurisprudence
administrative, il doit cependant &tre
respecté chague fois quiil n'y a pas
impossibilité de fait.” Le texte actuel
prévoit lui-méme des Hmitations & ce
principe en fonction du régime de
protection sociale, des capacités tech-
niques des établissement et du mode de

tarification.

2 ) Le droit 3 Minformation

» 11 gexerce d'abord a priori, clest &
dire dans la relation originairerdu
malade et du médecin. Les chan-
gements essentiels concernent non
extension du contenu mais aussi
et surtout le transfert de la
maitrise de linformation du
médecin au malade. Le praticien
ne peut plus retenir une part de ce
qu'il sait, méme pour ménager son
patient, comme cela &tait prévu a
Particle 36 du Code de déonto-
logie. En dehors de urgence et de
limpossibilité d'informer, la seule
limite a une information complate
réside dans la volonté exprimée
par le malade de « ne pas savoir »
(art. L.1111 Code de la“Santé
publigue). Bn pratique, cette ques-
tion est devenue la béte noire des
médecins parce que la jurispru-
dence, puis la loi de mars 2002,
ont renversé la charge de la preuve
qui repose désormais sur leurs
épaules. Sans doute peuvent—ils
apporter cette preuve par tous
moyens [(éorit, témoignages,
présomptions...) mais a défaut, il
¥y a faute du médecin susceptible
d'engager sa responsabilité lorsque
ce défaut a causé un dommage au
patient ou l'a aggravé. Les juges
civils et administratifs utilisent la
notion de perfe de chance: perte de
chance d’éviter un risque injustifié
ou de bénéficier d'un meilleur

traitement.

. C
1l s'exexrce ensuite a posteriori, cest &

dire pour l'acces du malade aux

v

informations &éjé contenues dans
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son dossier médical, Cet accés est en
principe direct, et ne seffectue que
trée rarement par lintermédiaire
d'un médecin ou en présence dume
tierce personne {art I1..1111-7
'C.S.P). Quant aux tiers, notion qui
inclut les médecins n'ayant pas le
patient en charge, ils ne peuvent
accéder au dossier que si le malade ¥
comsent ou ne sy oppose pas, Fn
revanche, les ayants-droits ont vu
leur droits dacces élargis, du moins
lorsqu’ ils remplissent Pune des trois
conditions prévues par la loi (1méme
art., e alinéa).

3) Le droit de consentir
aux soins

Considéré depuis fort longtemps
comme essentiel a la relation de s0INg
(que celle-ci soit contractuelle ou
réglelnentaire), il ressort trés renforeé
des dispositions récentes ligurant aussi
bien dans les lois de Lioét}lique de
1994 et de 2004 que dans la loi sur
les droits des malades du 4 mare
2002, Les premiéres Yont formalise
en imposant le recours & un congente-
ment recueilli par éorit {par exemple en
matiere dexpérimentations sur 'stye
humain, de dons dorganes ou de Hesus
humains) et dane certains cas exprimé
devant un juge {ex. de Vassistance
médicale a la procréation),

La seconde a modifi¢ ta définition
méme du consentement : il ne corres-
pond plus 4 une Bimp]e acceptation de
la décision médicale mais a une parti-
cipation a cette décision devenue ainsi
co-décision. Allant plus loin encore, la
loi {ait primer la volonté du malade sur

celle dumédecin au cas on le premier

" ij, CE, 21 oct. 1008, Union nationale des efs.psychialrr};rues.



refuse un traitement, Tel est du moins
ce que prévoil | art 11114 du CS.P
Un certain nombre d'affaires, concer-
nant les refus de transfusions
sanguines par des Témoins de Jehovah,
ont révélé les difficultss dapplication
d'un tel article et les hésitations du
Clonseil d'Etat a imposer le respect de

la lettre de Ja loi.

4) Le droit au respect
du secret médical

1 est inclue par larticle 1110 du CS.P.

dans le respect de la vie privée et le

secret des informations la concernant.
Cette formulation implique une
certaine banalisation du secret
médical, comme c'est déja le cas dans
le Code Pénal, qui ne vise que les
atteintes au secret « professionnel »,
Toutefois, s'agissant d'informations qui
touchent au plus intime de la vie
privée, le respect de ce droit demeure
spécifiquement protégé par une juris-
prudence traditionnellement sévére,
comme un droit général et absolu,
auquel seule la loi peut apporter des
dérogations. Le paradoxe provient de
J'inflation de ces clérogaﬁons, justifices
soit par des inléréts de nature privée
(intérét des malades ou des tiers), soit
par des intéréts de nature publique
(santé publique, maitrise des dépenses,

recherche médicale).

5) Les droits des personnes
en fin de vie

A la suite de quelques affaires reten-
tissantes en France et a 'étranger, le
législateur, soucieux d'apaiser l'opi-
nion publique, a adopté le 22 avril

20085, un texte relatif aux « droits
des malades et 2 la fin de vie » dom‘.:
en réalité, les avancées restent trés
modérées. Nulle reconnaissance d'un

« droit 3 mourir » ni d'un dreit &

- l'euthanasie dite active, qui n'est pas

J.épéualisée.

La loi se contente de légitimer la déci-
sion d'arret de tout traitement en fin
de vie et dencadrer ceite décision par
des conditions précises. L'initiative
peut provenir du malade lorsquil est
conscient ou qu'il a exprimé sa volonté
par des « directives anticipées » Elle
peut venir du meédecin qui propose
darréter un traitement devenu inutile
et disproportionné, ceci lorsque fe
malade n'est plus conscient. Le prati-
cien doit alors prendre l'avis de l'en-
tourage du malade et le conseil

d'autres médecins.

In tout état de cause, il est tenu de
dispenser & son malade des soins
palliatifs, que les établissements de
santé sont cux-mémes tenus d' orga-
niser. l'accés & ces soins a été
reconnu en effet comme un droit des

malades par la loi du 9 juin 1999. 1

doit surtout soulager la douleur,
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méme si cela a pour effet secondaire
dabréger la vie de son patient. Sont
legitimees  des

courantes ' dans certains services,

ainei pratiques
pratiques qui ne sont pas animées par
Vintention de donner la mort, méme si
elles ont un double effet. Tout au, plus
retrouve-t-on le sens originaire du
mot euthanasie, défini par le philo-
sophe anglais Francis Bacon comme
une « mort douce », acceptée, mais -

non délibérément provoquée.

3- Les droits-participation : le
principe de démocratie sanitaire
et les droits dérivés

Initialement, la loi du 4 mars 2002
avait été placée par ses rédacteurs sous
l'¢gide de la démocratie -ganitaire.
L'expression coiffait a la foie lo
chapitre relatif aux droits de la
personne mais aussi celui relatif aux
droite collectifs des usagers et de leurs
associations. Comme il arrive parfois,
elle a disparu lorsque laloi a 6t6 codi-
fiée mais a laissé des traces, bien
concrétes, dans plusieurs dispositions

qui vigalent & sa mise en ceuvre.

1) Quel sens donner au principe
de démocratie sanitaire ?

Le sens de ce principe a &t mis en
doute lors de la parution de la loi du 4
mars 2002 et la notion a paru bien
curieuse aux commentateurs™, beau-
coup jugeant l'association des deux

termes &épourvue de toute pertinence,

Il est hien difficile dy voir en effet un

véritable conecept juridique. Le terme

2 0f M Gullaume- Hofrung, Droile des ralades, Vers une démacratic sanitaive, I doc frangaise, fen. 2003
X Tigre dun article ddnne Laude paru aux Petites Affiches, n® spécial, juin 2002..p.22



démocratie appartient pluté‘t 3 la
science .politique et encore, son sens
exact y est-il fort discuté si l'on dépasse
I'idée générale contenue dans l'étymo-
logie, & savoir la participation du
peuple au pouvoir. Ramenée au
domaine sanitaire, il ne peut s'agir que
d'une image {le droit en est friand)
mais qui signe une volonté politique,
celle de faire participer les usagers au
fonctionnement du systéme de santé;
la question est de savoir sous quelle
forme et selon quelles modalités? A
titre individuel, dire des malades qu'ils
sont devenus des citoyens parce quiils
prennent eux- mémes los décisions
concernant leur propre santé n'a guére
d'intérat ni de sens; en revanche, la
représentation collective des usagers
par le hiaie dassociations reléve bien
d'un principe encore émergent et que
l'on peut rattacher a lidée de démo-

cratie sanitaire.

2) les droits collectifs des usagers
du systéme de santé #

En l'état actuel des textes, que l'on
peut juger comme irés en retard par
rapport & ceux des pays voising, ces
droits sont essentiellement des «
droits — participation » permettant

g d; d . I.
aux assocations d usagers de g 1mpli-
quer dans le fonctionnement de ce
systéme, Le régime de cegg’droits reste
encore insuffisamment organisé et

ceci sur deux points au moins:

- La représentativité et l'agrément
des agsociations.

Les premiéres associations consti-
tuées en ce domaine regroupaient
plutet des personnes malades (SIDA,

Cancer , maladies orphelines ...).

S;y sont.ajoutées, par la suite, des asso-

ciations d'usagers dont le but est plus

horizontal que vertical. La loi de mars

2002 {article 1.1114-1 du C.S.P) se

montre accueillante aux deux catégo-

ries sans en priviiégier aucund, & la

double condition qu'elles soient décla-

rées {ce qui leur confere la personna-

lité juridique), et qulelles aient une

activité dans le domaine de la santé; ce

dernier est toutefois bien vaste et
difficile 3 délimiter, notamment par
rapport a celui de l'environnement.

Si elles désirent exercer une fonction
représentative dans les instances de
santé pu]alique ou dans les instances
hospitalieres, il faut qu'elles se
soumettent & une procédure mnatio-
nale ou locale d’agrément. Les
criteres de l'agrément sont émfinérés
dans la loi, mais dans Fattente de |a
parution des décrets d'application, ils
demeurent insaffisamment précis:
activité effective ot publigue de
l'association dans la défense des
droits des nsagers, actions de forma-
tion conduites, transparence de la
gestion, indépendance, et... repré-
sentativité; mais ce dernier critére ne
renvoie-t-il pag, en partie du moins,
aux précédents?

Dans l'attente de textes réglementaires
plus détaillés, une disposition de la loi
du G aont 2004 (art. 158) a pris des
dispositions transitoires, en validant
pour un an, Jos agréments antérieurs
ainei que les nominations déja inter-

venues dans les différentes instances.

- Les attributions : représentation et
défense des droits des usagers.

Le mouvement de participation des
associations est aujourdhui largement

entamé et celles—ci sont devenues les
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interlocuteurs habituels des autorilés
dans les instances nationales, régio-
nales ou départementales:
Conférences régionales de santé,
Commissions régionales de concilia-
tion et d'indemnisation des accidents
médicaux, Commissions départemen-
tales des hospitalisations psychia-
triques{...}”. On remarquera seule-
ment quil s'agit, le plus souvent, d'ing-
fances & compétence consultative

plutét que décisionnelle.

Par ailleurs, pour défendre les droits
des usagers, elles ont la possibilite
d'exercer les droits reconnus a la
partie civile devant la juridiction
pénale {art.1134-2 C.5.P) mais cette
possibilité est doublement encadrée
: d'une part, elles n'ont pas Finitiative
des poursuites et peuvent donc se
joindre seulement & l'action publique
déja engagée et encore, sous réserve
du coneentement de la victime;
d'autre part les infractions visées

sont limitées par le texte,

Pour terminer, on peut souhaiter que
le principe de démocratie sanitaire
ne se limite pas & la démocratic
représentative et qu'il puisse déhou-
cher aussi sur un droit—participation
des usagers eux-mémes, sur la base
notamment du droit des citoyens a

meilleure information en

une
matitre de santé, c'est-a-dire une
information mieux organisée, plus
transparente, moins biaisée par des
motife politiques et moins aban-

donnée au spectaculaire médiatique.

Marie-Hélzne DOUCHBEZ,
Professeur de Droit
Université de Toulouse I

Py une bste phis complate, Cf LAMY Droit de b santef  « participation des usagers »)
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Ministére de la santé ot des sports

Paris,le |0 8 DEL, 2008

Le dir¢ctour général dé Ia santé

Monsicur le Président,

Datis Je-cadre de la nouvellé organisation di systéme régional de santé; notamment la mise en place
régwnales de santé (ARS), une noiivellé gouvernatice -est ifistaurée. Les pouveirs

des ;
publies ofit ainsi soubait .eréer les conditions d’un renféréement de la. démocratie sanitaire ay
adficulier par les poilvoirs accrus conférés

nivedu régional et losal : catte volonté $lexprime én parii
d'yne part aux nouvelles confétences régionules’ dé la santé et de 1'autonomie (CRSA), qui ont

j ént pour missiont, désormais, d’*organiser le débat public. en région, et d’autre part aux

notan
corife reneas de tamtoirés, qlﬁ peuvent & pamr des besomsfet des initiatives locatix, faire toutes
résentation des usagers dis systéme de santé

dans lagouvermance di syst ( 5 surveillance dé IPARS, établisseients de santé,
CRSA) a: égalemcnt &6 renfdrcée la CRSA est chargée dotganiser «en son seéin de 1’ expression
des représenmms des usagers ».

Par ailleiirs, de nombreuses démarches participatives ont ét¢ mises en place dans le domaine de Ja
santé deépuis une dizaine d’afindes, allant des atel;ers santé ville-aux Btats généraux (de la bioéthique
par exemple) en passant par les j jurys, lés conféfences et les forams citoyens. 'I‘outefms comme l¢
constate ‘Louise Potvin, chercheuse et enseignante 4 1"Université de Montréal,!, « Jorce est de
constater que bien peu de travaux et de réﬂexmns onf étémenés concernant les diverses formes que
peuvent prendre la participation et ses r:onsequefzces En fail, un des premiers constats est
Uitilisation d’'une  multiplicité  d'expressions qui ™ semblent étre utilisées d'une maniére

mz_‘_er_chqrggeable »

La Conférence nationale de santé a soulevé 4 plusicurs reprises, dans ses avis, la problémauque de
Ia place de P'usager du systéme de santé, et plus largement du citoyen, dans la prise de décision en
santé, en-plaidant en faveur d’une plus grarde place pour le contradictoire et le débat public,

Monsieur Christian SAQUT
Président de Ia Conférence nationale de santé

14-avenue Duquesne
75350 Paris 07 SP

T« Participation dans les programmes de santé : dépasser la rhétorique romantique ! », in La santé de I homme
Démarche participative : mythe ou réalité, mars-avril 2006
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La CNS comme les oonférences régmnales de-santé et les ﬁltures conferenccs régionales de 1a santé
et de i’autonomic (CRSA), sont les'instances de concertition qui sont consultées sur les processus
de plamﬁcatxon & santé: Elles organisent ainsi I'expression de la communauté des acteurs en santé
sur Pacceptabilité do telle ou telle désision de santé. A cette fin, elles formulent des avis et des
recommandations et organisent le débiat public sur les questions de santé (compétence de la CNS et

des futures CRSA).

Toutefois, cétte concertation sur 1es questions de santé 1i’a pas les mémes effets sélon les modalités
mises en osuvre pour la mener (délais de saisine, calendrier de travail, prise en compte de
I'expression des usagers du systéme de sarité, niveau d'expertise requis, suivi des avis et rendu
compte, ete. ) Il n’existe pas de régles claires sur les praﬁques de la concertation dans e domaine de
la sanié et, souvent, de muluples organismes, réunissant parfois les mémes acteurs, sont consultés
pour-gué firding politique, qu’il s’agisse d’un projet de loi, d"ui pmjet de plan de santé, oui de tout
autte document sur lequel P’administration souhaite recueilliv P"avis de la société civile.

De la méme: fag:on, le concept de débat public n’est guére défini et peut recouvrir des.acceptions trés
différentes. Adnsi, il convient de pxécxser ce que la notion-signifie, les objectifs qu'il poursuit, les
moyens.qu 1 fant lui coxsaerer, son impact sur les pohtiquc}s de:santé, cte. L objectif est d’aider les
-démocratic sanitaire 3 assumer leurs missions : favotiser I"expression des représentants

d’usagﬂ ct'des -Auirés adtenrs de la santé dans le processus.de décision en matiére:de santé,

Dans 6. conthe, je souhaite recyeillir I'avis de la Conférence natiopale de santé, organisme
cotisulta if crés par la Joi ¢t placé auprés du ministre char_ de la santé, sur les eritdrés d’une
songaztﬁ n réussie:aves fes différents acteurs de Ja santé; & patit siotarmment d*un état des lieux de
On en santé au niveau national, et en particulier sut la placc du-débat publie dans cette

on -(ob,;ecufs modalités d’orgamsauon, moyens. dédiés, suivi; etc.).

Cef avis poutrait étre rendir au cours du premier scimestre 2010, en cohérénce avec la future loi

relatwe &la pohuque de santé. publique d’une part, et en yue du: renoivellement du mandat de la
¢ patiopale de santé d’autre part. Les conférences régionales de santé, qui sont

rrepfés\ﬁmtééﬁ au sein de la CNS au sein du collége 4, devraient- &tre particulidrement assocides & la
réflexion de.la Conférence.

Les . serwce,s de ma direction se tiennent 4 voire dlsposmon pour vous apporter toute Paide
nécessairéd la production dé cef avis.

Je vous prie d’agréer, Monsicur le Président, I’expression de mes salutations distinguées.
Le dirécteur général de la santé,

Pr Didier HOUSSIN

" 14, avenue Duguesne ~ 75 350 Paris 07 SP

Tél: 1 01 40566000-'féiécob]5&:01 40 56 40 56 — wyvw.sanie qouv.fi ~ wew.sante.ir
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REFUBLIQUE FRANCAISE

Ministére de la santé et.des sports

Paris,le 8 JuiN 2010

Le directeur général de la santé

Monsieur le Président,

Par courrier du 8 décembre 2009, j’ai saisi la Conférence nationale de santé pour recueillir son avis
sur les critéres d*une concertation réussic avec les différents acteurs de la santé, et en particulier sur

la place du débat public dans cetie concertation.

Dans le cadre du travail que méne actuellement la Conférence sur gette saisine, je souhaiterais que
vous trditiez, en complément, la question de la concertation en tetnps de gestion de crise sanitaire,
En effet, la gestion de la pandémic grippale HINI en 2009-2010, et les évaluations qui en sont
issues, ont mis en évidence le défaut de concertation suffisante avec les différentes parties prenantes

a ce dispositif de réponse 4 une crise sanitaire.

L’article L.1411-3 du code de la santé publique relatif aux missions de la Conférence nationale de
santé précise que « [celle-ci], organisme consultatif placé auprés du minisire chargé de la santé, q
pour objet de permetire la concertation sur les questions de santé. [...] Elle formule également des
avis ou propositions en vue d'améliorer le systéme de santé publigue. » Jestime ainsi que la

Conférence nationale de santé est compétente pour traiter des questions de veille et de séourité
sanitdire et, par conséquent, qu'elle est I'organisme adéquat pour répondre au besoin de

concertation pendant ces périodes de gestion de crise.

Dans Pavis sur la concertation qu’elle a prévu de rendre en octobre prochain, la Conférence pourra
ainsi préciser ce qui peut étre attendu de celte concertation, tant dans la phase de préparation que de
gestion de la crise sanitaire, en particulier sur la capacit¢ des parties prenantes d’interpeller les
instances d’expettise et de formuler des avis sur les choix des pouvoirs publics, les modalités
d’information de la population, la communication publique, etc. A cette fin, la Conférence prendra
en considération les contraintes lies au temps et aux évolutions de I’épidémie, qui pésent tant sur

les experts que sur le décideur public.
Les services de ma direction se tiennenf a votre disposition pour vous apporter toute ['aide
nécessaire a la production de cet avis.

Je vous prie d’agréer, Monsieur le Président, I’expression de mes salutations distinguées,

LU [)f:-'l'd."h,'tif' (TL.‘:’.'L:!'-' o e f:\.’ By e

Monsicur Christian SAOUT Py Didier HOUSSIN
Président de la Conférence nationale de santé

14 avenue Duquesne

75350 Paris 07 SP
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DOCUMENT n°18

Participation des associations au processus de décision en santé

La ioi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé a, pour la
premiére fols, reconnu la présence des usagers au coeur du systeme de santé, en consacrant la
notion de démocratie sanitaire. Cette lol, ainsi que celle du 9 ao(t 2004 relative & ia politique de santé
publique, marquent une étape importante dans la représentalion des usagers dans les instances

hospitalidres et de santé publique.

Aujourd'hui, aprés presqu’une décennie de mise en ceuvre, la direction générale de la santé a
entrepris de mener un état des lisux de cette représentation des usagers au sein de notre systéme de
santé. Au-dela de la place qui est donnée aux associations représentant les usagers dans les
différentes instances de santé publique, elle souhaite savoir quel role leur est réellement confié
(participation aux décisions, droit d'interpellation, etc.) et le bénéfice qu'en tirent ces instances. Ce
bilan permettra de dégager les pistes d'évolutions qui paraitraient sventuellement nécessaires,
contribuant, le cas échéant, & 'élaboration de la future loi de santé publique. -

Plusieurs initiatives ont été engagées pour mieux connaitre les modes de participation des
associations aux processus de décision en santé :

18/06/2010
Synthése des différentes initiatives

1810672010
Saisine de ia Conférence nationale de santé pour avis sur fes critéres d'une

concertation réussie, en particulier sur la place du débat public dans le processus de
concertation

18/06/2010
Saisine de la Conférence nationale de santé sur {a concertation en cas de gestion de

crise sanitaire (2éme semestre 2010)

18/06/2010
Lancement d'une étude sur les modes de participation des citoyens-usagers au

processus de décision en santé, afin de mieux comprendre le fonctionnement et les
enjeux des processus de concertation, et d'améliorer les méthodes a I"avenir

18/06/2010
Enquéte sur la participation des associations d'usagers & la planification

18106/2010
Etat des lieux et analyse de la place et du role des associations au sein des

établissements participant au comité d'animation du systéme d'agence (CASA)



DOCUMENT n°19

L'expérience de la-commission des relations avec les usagers et de la
quaiité de la prise en charge hospitaliére

L epuis leur instauration réglemen-
“taire. {of. décret n® 2005213 du
2 mars 2005); les commissions
: des relations avec les: usagers et
de la qualité de la prise-en charge (CRUQPC)
se sont substifuées aux commissions de
congiliation initialement mises en place par le

décret du 2 novembre 1998 au sein de f'en- .

semble des établissements de santé.

Ces nouveiles instances ont désermais voca-
tion & velller-au respect des droits des usagers
et & contribuer Yamélioration de I'accuell des
personnes malades ef de leurs proches et de
la. prise en charge.

L.e domaine de compétences de ces commis-
stons a donc été renforcé puisqu'elles sont
désormais dotées de pouvoirs propres et
bénéficient également du concours au cbté
du Médiateur médecin d'un Médiateur non-

édecin.

Par aiffeurs, les fonclions dévolues aux média-
teurs médecins sont désormais centrées non
plus sur la concliiation, mals sur la médiation.
Un premiler bilan succinet de P'expérience de
ces commissions semble aujourd'hui possible
au moins en ce qui concerne leur activité (i),

I rous conduira dans une deuxiéme coniribu-
fion & nous iqterroger non seulement sur les
apporis de cette instance, mais aussi sur les
incertitudes juridiques pouvant encore subsis-
ter, et concernantnotamment le statut de cetlte
instance et de son acteur principal, le média-
feur médecin.

1 conviendra enfin de s'interroger au final sur
les entraves a un véritable développement de
fa médiation, ainsi gque sur le contenu des ac-
tions qui seralent de nature & en assurer sa,

promotiof.

Rappel succinct des régles
d’organisation et de
fonctionnement des CRUQPC

Composition-de la CRUQPC : présidés par le
direcfeur -de {'éfablissement ou le représen-
tant désigné par celui-ci, elle associe & son
fonctionnement : « le médiateur médgcm +le
médiateur non-médecin « deux représentants
des usagers désignés par le directeur de
IARH parmi les personnels proposés par les
associations-des droits des'malades + le prési-
dent de-la CME ou son représentant désigne
paria:‘CME « le représentant de la commission
du service des soing infirmiers désigné par la
direction -du-service des soins infirmiers « un
représentant du personnel désigné par le CTE
» un représentant du consell d'administration.
Les suppléants de chacune de ses compo-
santes doivent étre également désignés.

la durée des mandats des deux médiateurs
est de trois ans renouvelables, le mandat des
autres membres de ia commission prenant fin
en méme femps que le mandat ou les fonc-
tiens au titre desquels les intéressés ont été

désignés.

La commission doit établir son réglement
intéricur, ef doit se réunir normaiement une
fois par trimestre et aussi souvent que néces-
saire pour procéder & I'examen des plainies et
réclamations qui fui sont ransmises.

L.a commission doit rendre compte de ses
analyses et propositions dans un rapport ne
comportant que des données anonymes aprés
avis des instances consultatives. Ce rapport
est transmis au consell dadministration qui
délibére sur fa politigue de I'établissement en
ce qui concerne les droits des usagers et [a
qualité de l'accueil et de la prise en charge.
Cette délibération doit intervenir au moins

.

une fois par an sur la base du rapport do la
CRUQPC. Gg rapport doit tre trahsmis a-la
conférenice régionale de santé et & I'ARH qul
est chargée d'élaborer une synthdse de en-
semble de-ce document.

Soniégalement transmises 4 Ta conférence ot
& FARH les mesures relatives A 'amélioration
continie de:la-qualité: préparées par 18 CME |
~fes avis, veeux ef'recommandations formulés
dans-ce domaine par les differentes instances
consultatives-de. I'établissement + une syn-
thése des réclamations ef plaintes adressées
a f'établissement de santé par les usagers ou
leiits procies. al:cours des-douze moeis prace-
dents le noribre-de demandes de communi-
catlon dlinformations médicales formulées en
vertu de lérficle L. 1112+ dir-code de la sants
publique,‘.'iz_airiSi ‘que fes délais dans lesquels
Iétablissemnt safisfall 2 ces demandes « e
résultat des ehquétes concernant Pévaitation
de la safisfaction: des usagers-‘prévie 4 'ar-
ticte L. “1192-2"du codé dela santé publique,
en paiticufietles appréciations formulées par
les patiehts dans les questionnaires de sorfie
» le nomibre-éf Ia natureset 'ssué des recours
gracigux oujuridictionnets formés contre Péta-
blissement parles usagers,

Les mambrgs dela.commission sont astreints
au secret professionnel: La commission peut
avoir acods dux.donndes meédicales relatives
aux plaintes et auxX-réclamations sous réserve
de Yobtentien préalable de I'accord éerit de (s
personne-congemée ou de ses ayanis droif si
efle est décédée.

Commentaires et observations

L'anzlyse de estte réglementation met an éyi.
dence : + Pémergence de pouvoirs propres re.



- gonnys & la commission : il s'agit notamment
du pouvoir d'édicter des recommandations,
d'assurer leur suivi et de décider de donner
suilte aux rapports du médiateur médecin - fa
commission dolt recevoir également toutes
les informations nécessaires a I'exercice de
sa mission (¢f. art. R, 1112-80 du code de la
santé publigue qui énumére le nombre et [a
nature de ces informations a partir desquelles
ja commission doit brocéder & uhe apprécia-
tion des pratigues de I'établissement concer-
nant les droits dos usagers et ia qualité de la
prise en charge, ainsi que le recensement des
mesures adoptées au cours de l'année) - la
commission a la passibilité de recevoir égale-
ment lNauteur de la plainte.

Le deuxiéme constat est celul de la place
prépondérante du médiateur médecin. Ce
dernier peut &tre saisi par le représerntant. 1&-
gal de{'établissement ou auteur de la plainte
ou de la réclamation. A 'issue de-la rencontre
avec le plaignant ou ses proches, i doit adres-
ser le compte-rendu de la plainte au président
de la cormmission, qui le transmet sans délal,
actompagné de la plainte ou de la réclama-
tion, aux membres de la commission, ainsi
qu'au plaignant.

Le plaignant, ainsi que les mambres de la
commission, doivent étre destinataires de la
réponse-donnée par le représentant iégal. Les
délais Impartis au médiateur médecin pour
'exercice de sa mission sont trés brefs : huit
jouré suivant fa saisine du plaignant, sauf re-
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fus bien entendu du patient. La rédaction du
rapport doit également intervenir hult jours
aprés la rencontre.

Est-il possible & ce jour de dresser un premier
bilan de I'organisation et du fonctionnement
de ces commissions 7

Faute de synthése globale disponible pro-
posée par les services du ministére il n'est
possible que de se référer aux tésultats d'un
questionnaire adressé l'ensemble des CHU

en 2008.

Les réponses font apparaitre : » que les prési-
dents des CRUQPC bénéficient d'une déléga-
tion dans la quasi-totalité des établissements
» que les organisations mises en place varient
selon les &tablissements, mals & noter que le
tiers des &tablissements a confié la présiden-
ce de ces comimissions au directeur général
ou au directeur général adjoint « les directeurs
des affaires juridiques participent en régle gé-
nérale aux réunions de la CRUQPC - six éta-
blissements bénéficient du concours de per-
sonnel de secrétariat, ainsi que d'un allaghé
d'administration dans un établissement : les
personnes et cadres des directions fonction-
nelles lorsqu'ils ne président pas la CRUQPC
assistent & celle-ci au cbté du président.

D'autre part, s"agissant des thématiques abor-
dées, elles concernent : » la gestion des ré-
clamations + les questions relatives & l'actua-
Iité/céglementalre « les rapports d’activité - les
propositions d’amélioration » l'analyse de la

ET VOUS 2
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satisfaction de la clientéle + le dosster médical
+ et |la formation continue. . .
La totalité des établissements prévoit un or-
dre du jour prévisionnel des séances. La base
des thématiques est diversifiée, mals reste
conforme aux atiributions réglementaires des
CRUQPC. ‘

A noter par aillewrs que la plUs grande pa.rtie‘
des établissaments a désigné en tant que me-
diateur médecin un médecin titutaire ou ayant
cessé d'exercer la médecine depuis moins de
cing ans, et & temps complet. Les deux tiers
des &tablissements ont désigné en tant qué
médiateur non médical des cadres soignants.

En'ce qui concerne les prolongements aux
rapports d'activité de la CRUQPC, ia mise
en ceuvre d'actions de qualité est trés souvent
citée, ’ :

Le rble de la CRUQPC est jugé utile, mals
dolit &tre renforcé sur certains points, 84,7'%
des etablissements interrogés y sont favora-
bles. ils font valoir notamment : » la confron-
tation jugée utife pour le retour d'expériences
et Péchange d'informations + leur soucl de
s'aligner sur les rencontres déjd organisées
par les médiateurs médecins » la possibilité
d'abarder des thématiques précises talles que
la certification, la qualité de Ja prise en charge
médicale, les droits des malades-~Ia possibili-
té de discuter de la mise en ceuvre des actions
de progrés. a
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