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Bonjour !

Je m'appelle Dix ans en janvier 2024
Anne-Pierre depuis ma greffe de moelle osseuse
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Ordre du jour

Interroger les concepts (10 min)

N .
=0 = Anne-Pierre@care4access.fr
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Démocratie
en santé :
Interroger les concepts
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Qu’'est-ce que la démocratie?

Demos (grec) = peuple Démocratie =
Kratos (grec) = pouvoir - ,9 Pouvoir du peuple
1
DEMOCRATIE DEMOCRATIE re%?&ggqgﬁ'se
DIRECTE INDIRECTE
...sans ...par le biais de
intermédiaires. représentants...

DEMOCRATIE
PAR TIRAGE
AU SORT

DEMOCRATIE
ELECTIVE

...tirés au sort ...8lus par les
parmi les citoyens. citoyens.

https://democurieux.fr

o . Anne-Pierre@care4access.fr https://www.cairn.info/lecons-d-introduction-a-la-science-politique--9782340020986-page-71.ntm 25/01/2024 7



Qu’est-ce que la santé ?

Etat de complet bien-&tre physique,
mental et social.

Ne consiste pas seulement en une
absence de maladie ou d'infirmite.

Préambule & la Constitution de I'Organisation mondiale de la Santé, 1946 tel qu'adopté parla Conférence internationale sur la Santé, New
(o) Anne-Pierre@care4access.fr York, 19 juin -22 juillet 1946; signé le 22 juillet 1946 par les représentants de 61 Etats. (Actes officiels de 'Organisation mondiale de la Santé, n°. 2, 25/01/2024 8
2N 0. 100) et entré en vigueur le 7 avril 1948y. Cette définition n'a pas été modifiée depuis 1946. Constitution de I'OMS: ses principes




Qu’est-ce que la démocratie en sante ?
Selon les ARS et France Asso Santé

e

o

Démarche associant

dans I'élaboration et la mise en
ceuvre de la , dans un esprit de
dialogue et de concertation (ARS IGF)

La démocratie en santé repose sur :

* la
des usagers de la santg, la participation des
usagers a la gouvernance du systeme de
sante,

« |'association des , des
élus, des collectivités locales et de

, O la conception, la mise
en ceuvre et I'évaluation des

. (ARS de la Réunion)

Démarche quifavorise I’ , le respect, la
promotion accuelllies,
accompagneées, hospitalisees dans le champ de
la sante mais aussi de tous ceux qui vivent une
expression de vulnérabilité ou de fragilité.

(ARS Guadeloupe, Saint Martin, Saint Barthélémy)

une organisation de la société reconnaissant le
droit de chacun a connaitre, décider et agir pour
sa santé et la protection de la santé publique.
(France Asso Santé).

Participation de tous les acteurs de la
santé, dont les usagers, aux politiques de

santé
Garantie des droits des personnes

https://www.ars.sante.fr/quest-ce-que-la-democratie-en-sante-3; https://www.iledefrance.ars.sante.fr/democratie-sanitaire-definition-et-enjeux

https://www.guadeloupe.ars.sante.fr/les-20-ans-de-la-democratie-en-sante

Anne-Pierre@care4access.fr

https://www.lareunion.ars.sante.fr/livre-vert-de-la-sante-la-reunion-donnez-votre-avis-sur-les-priorites- de-sante-pour-2023-2033

25/01/2024 9

https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2023/12/Dossier-RU-vf.pdf



Les mots ont leur importance

e

prévention, diagnostic et soins,
loi 4 mars 2002

prévention, diagnostic et soins
Plan « Ma Santé 2022 » + secteur medico-social.

O — Anne-Pierre@care4access.fr 25/01/2024 10



Les mots ont leur importance

e

Place Contribution
Role (s) Participation
Représentation Engagement

(o] Anne-Pierre@care4access.fr 25/01/2024 11



Pourquoi est-ce que la participation des usagers et des patients
dans les decisions de santé est importante ?

ry PATICPER A LA FORMATION
DES PROFESSIONNELS DE SANTE

« droit d'étre représenté

PARTICIPER A LA RECHERCHE

PARTICIPER AUX POLITIQUE
DE SANTE

« droit de prendre part aux décisions

. LA DEMOCRATIE EN SANTE
concernant leur EQArcours de soins C'EST PARTICIPER AU SYSTEME DE SANTE

o droit d'étre informé et d'informer a leur
tour de leurs souhaits

PARTICIPER A LA QUALITE,
A LA SECURNE
£T A L'ORGANISATION
DES SOINS

PARTICIPER A LA DEFENSE
()  DES DROITS INDIVIDUELS
£T COLLECTIFS

« droit de porter leurs revendications & un
niveau politique

(o] Anne-Pierre@care4access.fr https://gpscancer.fr/je-decouvre-la-democratie-en-sante/ 25/01/2024 12




Pourquoi est-ce que |a participation des usagers et des patients
dans les decisions de santé est importante ?

Pour les autorités de santé, professionnels de santé et laboratoires pharmaceutiques

N

=0 = Anne-Pierre@care4access.fr 25/01/2024 13
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25/01/2024 14



Les débuts de « Rien pour nous sans NoOus » :
Entraide et pair aidance (années 30 et 60)

;:srzf;(éxzvzf:f;:;?aveve"i"gp05“0m/2°16/°9/"a'c°“cs'a"°"Vm°”5'addict‘°"' https://www.saturdayeveningpost.com/2016/09/narcotics-anonymous-addiction-post-next-12-steps/ https://www.lepoint. fr/sante/le-cercle-des-outremangeurs-14-07-2011-1357207_40.php#11
Alcooliques Narcotiques 7/ IOVEREATERS Outremangeurs
HH Anonymes Anonymes ANONYMOUS: Anonymes
USA USA USA

annees 1930 o Années 1960 Années 1960

7/

O = Anne-Pierre@care4access.fr 25/01/2024 15



o

Les débuts de « Rien pour nous sans NoOus » :
Antipsychiatrie (années 1960)

L'autodétermination
est des moyens de s'opposer
O la passivité exigée
dans les institutions psychiatriques
traditionnelles.

httos://www.madinamerica.com/2018/11/time-strike-no

Anne-Pierre@care4access.fr https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2921130/

w-anti-ect-a

ctivism/

25/01/2024
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Les débuts de « Rien pour nous sans NoOus » :
Associations de lutte contre le sida (années 1980 et 1990)

Organisation des patients pour
influencer la recherche, I'acces aux
soins et la qualité de vie

Q AIDES

Membre de la Coalition
Internationale Sida pXUus

PARIS e

ASSOCIATION DE PATIENTS AGREFE

s || A S 2 3

| Lo : s 3 7 e

\ ..‘7 - ¥ A ¥ i - T

1984 1989 i — S
.| 9 9 ] https://actu fr/ile-de-france/paris_75056/images-35-ans-d-act-up-paris-retour-sur-les-moments-cles-d-un-

activisme-avant-gardiste_59625606.html

(o] Anne-Pierre@care4access.fr 25/01/2024 17



Reconnaissance internationale des associations de patients
et du rOle actif de la participation des patients

L'Organisation mondiale de la santé (OMS)
statue sur

«la nécessité de promouvoir un réle actif et la
participation des patients afin d’améliorer leur

bien-Etre et d'accroitre |'efficience du systeme
de santé ».

0 Anne-Pierre@care4access.fr https://www.opig.qc.ca/wp-content/uploads/2016/08/OPIQ_Charte_Ottawa.pdf

STRENGTHEN COMMUNITY ACTION
RENFORCER L'ACTION COMMUNAUTAIRE

DEVELOP
PERSONAL SKILLS

DEVELOPPER LES
APTITUDES
CONFERER LES MOYENS PERSONNELLES

MEDIATE
SERVIR DE MEDIATEUR

< CREER DES MILIEUX
= FAVORABLES
Z
‘é, REORIENT
%,

/%, HEALTH SERVICES
REORIENTER LES

25/01/2024
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En parallele, un long processus d’évolution l€gislative/politique
de la relation entre les citoyens francais et leur systeme de santé

La nation

« garantit a tous,
notamment G
I'enfant, a la
mere et aux vieux
travailleurs la
protection de la
sante .

REPUBLIQUE

HSTITUTION DE LA REPUBLIQUE FRANCAISI

adoptée par ['Assemblée Nationale Constituante le 29 Septembre 1946 et soumise a Iapprobation du
corps électoral des citoyens francais par voie de referendum le 13 Octobre 1946

FRANCAISE

¥

PREAMBULE g

Au lendemain de In victoire remportée par les peuples libres sur les régimes qui ont tenté d'asservir et de dégrader In personne
numaine, Je peuple franais proclame & nouveau que tout ¢tre hulmain, sans distinetion de mee, de religion ni de eroyance, &:stdc
s dmit&inalignahles ot sacrés. 11 rénffirme solennellement les droits et les liberté de I'homme ct du eitoyen consacrés par la Déclara-
ion des dmite de 1789 ot les principes fondamentiii reconnus par los lois do Ja République.

11 proclame, en outre, eomme particuliérement nécessaires & notre temps les principes politiques, économiques et socinux
erpris : & "

" 1 Ini garantit A la femme, dans maines, des droits éaux i ceux de Mhomme,
Tunt liomme perséouté en mison de son etion en'Tivenr de la libertd a droft dasile sur les territoires de Is République.

Chagun a le devoir de travailler et ke drolt dlobtenir un emploi. Nul ne peut étre Jésé, dans son travail ou son emploi, en misgn

de ses origines, de ses opinions ou de ses eroyadtes,
Taut homme Ecul défendre ses dmits et ses intéréts par I'action syndicale et sdhérer au syndicat de son choix, ot
T

Le droit de grive s'exerce dansle cadre des lols qui Je réglementent, .
Tout travailleur participe par lintermédinire de ses déléguis o In détermination collective des conditions de travail linl quiln
gestion des entreprises, :

s, notamment & l'enf

o

o gamn

Ie et Jes [oisirs, Tout efre humam qui, en san age, ge 8ol YRTque o0 o o Tremation dconomique, -se
trouve dans Pincapacité de travailler, o Ie drolt d'obtenir de In colleotivité des moyens convenables d'existence,
La nation proclame I solidarité et I'éalité de tous Jes Frangais devant les charges qui résultent des ealamités nationales,

La nation garantit I'épal nceds de lenfant et de I'adulte & Pinstruction, 4 la formation professionnelle et & Ia culture, L'otga-
nisation de I'enseignement public gratuit et Jaique & tous les degees st un devoir de I'Etat. -
o La République Francaise, fidéle A ses traditions, se conforme aux re'élu du droit publie internntional, Elle n'entreprendrn aucune
juerre dans des vues de conquite et n'emploicra jamais ses forces contre In liberté d'aucun peuple,

Sous réserve de réciprocité, In France consent sux limitations de souveraineté nécessaires & I'organisation et & la défense de In pajx.

1a Fm;:ee forme. avee les peuples d'outre-mer une Union fondde sur I'égalité des droits et des devoirs, sans distinction de
mce ni de religion.

L'Un[nngbhnpue et composte de nations et de peuples qui mettent en commun ou coordonnent leurs ressources et leurs
efforts pour dével Ieurs efvilisations tives, accroitre leur bien-dtre et assurer leur séeuritd, i

fidtle & sa traditionnelle, la France entend conduire Jes peuples dont elle & Sm In charge b I liberté de s'sdministrer
émes et de gérer di i leurs propres affaires ; éeartant tout systémo de eal fondé sur Iarbi !

Tout bien, toute entreprise, dont I'exploitation a on nequiert les earactires d'un serviee public national ou d'un P
fait, doit devenir I propriété de Ia collectivité, :
La nation assure & l'individu et & Is famille Jes conditions nécessaires & leur développement.

https://www.conseil-constitutionnel.fr/le-bloc-de-constitutionnalite/preambule-de-la-constitution-du-27-octobre-1946

g I
p.dnntit & tous I'égal accés sux fonctions publiques et Vexercice individuel ou collectif des droits et liberlés proclamés ou confirmés
ai-dessus, ;v n

25/01/2024 19

Animation 1 du film "Abécédaire de la démocratie sanitaire” (youtube.com




En parallele, un long processus d’évolution l€gislative/politique
de la relation entre les citoyens francais et leur systeme de santée

Simone Veil signe la 1€ charte du
malade hospitalisé, qui garantit la
qualité des soins et le respect de
la dignité des personnes
hospitalisées.

https://www.youtube.com/watch?v=LvGRk_P9ZqQ

- Q= Anne-Pierre@care4access.fr httos://www.conseil-constitutionnel.fr/le-bloc-de-constitutionnalite/preambule - de -la-constitution- du-27-octobre-1946 25/01/2024 20
TN\ Animation 1 du film "Abécédaire de la démocratie sanitaire” (youtube.com




En parallele, un long processus d’évolution l€gislative/politique
de la relation entre les citoyens francais et leur systeme de santée

Ordonnances Juppé de réforme de
I'hospitalisation publique et privée

o lertitre consacré aux droits des malades
et a la qualité de la prise en charge

« Représentation des usagers de la
santé au sein de chaque
etablissement public de santé, ainsi
qQu’'aux conférences nationales et
régionales de santé

https://www.youtube.com/watch?v=LvGRk_P9ZqQ

O = Anne-Pierre@care4access.fr httos://www.conseil-constitutionnel.fr/le-bloc-de-constitutionnalite/preambule - de-la-constitution- Ju-27-octobre-1946 25/01/2024 21
I\ Animation 1 du film "Abécédaire de la démocratie sanitaire” (youtube.com




En parallele, un long processus d’évolution l€gislative/politique
de la relation entre les citoyens francais et leur systeme de santée

- Etats généraux de la santé, 1998
100 réunions de concertation en

/4
région entre usagers, soignants et ETATS

pouvoirs publics avec une synthese GE':NERAUX
nationale. DE LA SANTE

 Etats généraux des malades atteints
de cancer, 1998
organisés par la Ligue Nationale
contre le Cancer

v,

A
g ~

https://www.youtube.com/watch?v=LvGRk_P9ZqQ

25/01/2024 22

.O, - Anne-Pierre@care4access.fr https://www.ligue-cancer.net/le-journal-dun-siecle
/ Animation 1 du film "Abécédaire de la démocratie sanitaire” (youtube.com




En parallele, un long processus d’évolution l€gislative/politique
de la relation entre les citoyens francais et leur systeme de santée

Bernard Kouchner, février 2001

https://www.lemonde fr/sciences/article/2022/03/28/droit-des-malades-la-loi-kouchner-de-2002-
inedite-et-fondatrice_6119523_1650684.html

(o] Anne-Pierre@care4access.fr - https://www.presses.ehesp.fr/wp-content/uploads/2018/03/978-2-8109-0638-3.00f 25/01/2024 23



Cadre légal d’exercice de la démocratie en santé
renovant |'action sociale et medico-sociale

Livret
d'accuell

Charte des
droits et des
libertés

Le contrat
de séjour

Loi 2002-2
place l'usager
au coeur du
dispositif

Reglement

Le projet

d'établissement :
fonctionnement

e Le consell
o de la vie
médiateur o
o ‘. Anne-Pierre@care4access.fr https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXTO000000215460 25/01/2024 24

https://www.habitat-jeunes-normandie.fr/documents-utiles-a-levaluation-interne-et-externe-de-vos-structures/




Cadre légal d’exercice de la démocratie en santé
Droits des malades et qualité du systeme de

santé (« Loi Kouchner »)

LES DROITS INDIVIDUELS DU PATIENT S'ORGANISENT AUTOUR DE 5 PRINCIPES :

O v &F @ #

le droit a le droit au le droit le droit au le droit a
'information consentement d'acces aux respect de la prise en
etala soins la personne charge de la
confidentialité privée douleur

dont I'introduction de I'éducation thérapeutique (ETP)

Reconnaissance de la participation et
représentation des patients et usagers aux
instances de santé

Représentation conditionnée par un

Acces a la réparation des personnes
s'estimant victimes d'accidents médicaux via
la création des Commissions de Conciliation et
d'Indemnisation ( )

O = Anne-Pierre@care4access.fr https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000227015&categorielLien=id 25/01/2024

https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2023/12/Dossier-RU-vf.odf
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Cadre légal d’exercice de la démocratie en santé
HOpital, patients, santé et territoires (« Loi HPST »)

- Modalités de la 1&re Loj g st ™.
dans I'éducation thérapeutique _ E.ﬁ'ﬁﬂhefﬂ I e i
. conset gemumatiance = Ol s 5609
« Creation Gmwiﬂﬁ"""ﬁﬁ 451 lu_}l“fﬂ-;;’: 0
« Agences Régionales de Santé | ) %Pﬂmwﬁ?ﬁmﬁw-
- Conférence de Territoire (CT) m@gﬁgﬁ?%”?MQS
- Conférence Régionale de la Santé et de Ag"éfnge [%%E%té
' Autonomie | ) DRIt
« Conseils de Surveillances (CS) des SN gy micical e
établissements publics de santé Cesp

https://documentation.ehesp.fr/ajox.ohp?module=cms&categ=document&
action=render&id=702

O = Anne-Pierre@care4access.fr https://www.legifrance.gouv.fr/offichTexte.do?cidTexte=)ORFTEXT0000208794758.categorielien=id 25/01/2024 26




o)

Cadre légal d’exercice de la démocratie en santé
Modernisation de notre systeme de sante

- Obligation I€égale de des usagers _ |
dans les organes de gouvernance des o R e
Cammgnet e,  Aetion g SHT
 Les Conférences de Territoire deviennent les &f_ ﬁ%“'%z;,“é’eﬁﬂ*
Conseils Territoriaux de Santé (CT5) iy o Q,ﬁa«;ﬁf;.,‘% e
, . .. [1?'111 22 a_l;_._-:,l'l B .r |l-| Ja A 1S
« Creation de la Commissions Des Usagers et de modere s itk
s . L g 5=fatg*°‘="""*em o oLt
I’'Union Nationale des Associations Agrées E_ro,.arnﬁ‘;ﬁgli% .:,E,&;r !
d'Usagers du Systeéme de Santé ), Sty o5t SNt O
cpTs
* Mise en ploce de |O prOCédure d’OCtion de groupe https://documentation.ehesp.fr/ajax.php?module=cms&categ=doc
en motiére de Sonté ument&action=render&id=701

Anne-Pierre@care4access.fr httos://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXTO00031912641&categorielien=id 25/01/2024
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Ou et comment s'exerce la démocratie en santé ?
Selon les ARS et France Asso Santé

e

Elle prend la forme C'est un processus quiimplique I'organisation de
dans lesquelles I'ensemble des la des usagers pour Promouvoir leur
acteurs du champ de la santé sont expression, notamment par le biais d’
. (ARS I0F) , de leurs associations et de la
citoyenne.

(ARS Guadeloupe, Saint Martin, Saint Barthélémy)

Elle s’exprime notamment au travers de la Elle s’appuie sur trois outils :
et - la représentation des usagers (RU) dans des

meédico-sociaux, de I'ARS, des instances

(commissions des - la contribution des citoyens aux orientations
usagers, conseils de la vie sociale), de la stratégiques nationales, regionales ou locales
Conférence Régionale Santé et Autonomie (exemple : conventions citoyennes, débats
(CRSA) réunissant acteurs de santé, représentants publics, etc.)
d'usagers, élus, services publics et Assurance - I'engagement / la participation des usagers
maladie.(ARS de la Réunion) (décision partagée, pair aidance, patient

partenaire).(France Asso Santé)

https://www.ars.sante.fr/quest-ce-que-la-democratie-en-sante-3; https://www.iledefrance.ars.sante.fr/democratie-sanitaire-definition-et-enjeux
. https://www.guadeloupe.ars.sante.fr/les-20-ans-de-la-democratie-en-sante
Anne-Pierre@care4access.fr https://www.lareunion.ars.sante.fr/livre-vert-de-la-sante-la-reunion-donnez-votre-avis-sur-les-priorites-de-sante-pour-2023-2033 25/01/2024 28
o https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2023/12/Dossier-RU-vf.odf




o

Ou et comment s'exerce la démocratie en santé ?
Selon les ARS et France Asso Santé

FAS a une vision beaucoup plus large de |'exercice
de la démocratie en santé que les ARS

Anne-Pierre@care4access.fr

Elle s’appuie sur trois outils :

- la représentation des usagers (RU) dans des
instances

- la contribution des citoyens aux orientations
stratégiques nationales, regionales ou locales
(exemple : conventions citoyennes, débats
publics, etc.)

- I'engagement / la participation des usagers
(décision partagée, pair aidance, patient
partenaire).(France Asso Santé)

https://www.ars.sante.fr/quest-ce-que-la-democratie-en-sante-3; https://www.iledefrance.ars.sante.fr/democratie-sanitaire-definition-et-enjeux
https://www.guadeloupe.ars.sante.fr/les-20-ans-de-la-democratie-en-sante
https://www.lareunion.ars.sante.fr/livre-vert-de-la-sante-la-reunion-donnez-votre-avis-sur-les-priorites-de-sante-pour-2023-2033 25/01/2024 29

https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2023/12/Dossier-RU-vf.odf




o

Ou et comment s'exerce la démocratie en santé ?
Selon les ARS et France Asso Santé

Anne-Pierre@care4access.fr

Elle s’appuie sur trois outils :

- la représentation des usagers (RU) dans des
instances

- la contribution des citoyens aux orientations
stratégiques nationales, régionales ou locales
(exemple : conventions citoyennes, débats
publics, etc.)

https://www.ars.sante.fr/quest-ce-que-la-democratie-en-sante-3; https://www.iledefrance.ars.sante.fr/democratie-sanitaire-definition-et-enjeux
https://www.guadeloupe.ars.sante.fr/les-20-ans-de-la-democratie-en-sante

https://www.lareunion.ars.sante.fr/livre-vert-de-la-sante-la-reunion-donnez-votre-avis-sur-les-priorites-de-sante-pour-2023-2033 25/0 1/2024
https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2023/12/Dossier-RU-vf.odf
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institiee

met en @uvie
approuve sur Ia base du PRS

Tategie nationale de sante

délnmte

Conférence régionale de
la santé et de I'autonomie

tient compte

nd aanotddy

Projet régional de e
santé (PRS) <

ey, S
Collectivités

partigipent a la gouvernance

Schéma régional de
santé

FE TE

S¥d Ny svq vy

Territoire de démocratie sanitaire

auipoap

Contrat territorial de santé
Conseil territorial

La démocratie en santé ,\

constitient possible

obligatouentes

Hoépitaux
Etablissements Groupement de privés
° 14 . : publics de santé coopération
VIQ IO representation e

Diagnostic territorial = Equipes de soins primaires
d e S U S Q 9 e rS d O n S | e S e Equipes de (eiieonts de sanite contren
Inst d L€ “

i desanté, ...)
spécialisés

https://www.senat.fr/rap/r21-587-1/r21-587-134.html
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Les principales instances de représentation
des usagers

e

— Agence nationale de sécurité du médicament et des produits de santé : — Etablissement francais du sang — Conseil d' Administration
Conseil d'administration et comité d’'interface avec les associations de patients et
usagers du systéme de santé — Fédération hospitaliere de France : Conseil d' Administration ; Commission
usagers

— Agence nationale de sécurité sanitaire de I'alimentation, de
I'environnement — Fédération de I'hospitalisation privée : Fondation des Usagers-Comité exécutif
et du travail : Conseil d’administration
: Conseil de surveillance
— Agence des systémes partagés de santé : Comité d'éthique et de

déontologie ; Comité d’agrément des hébergeurs des données de santé — Haute Autorité de Santé
— Conseil national de I' Alimentation — Haut Conseil pour I'Avenir de I' Assurance maladie
— Commission nationale de I' Activité libérale — Institut national du Cancer :
— Commission nationale des Accidents médicaux — Institut national des données de santé : Assemblée générale ; Conseil

d’administration
— Caisse nationale d'Assurance maladie ) ) ) ) ) i
— Observatoire national de la Démographie des Professions de sante
— Comité national pour la bientraitance et les droits des personnes dgées ) ) o ) o )
et handicapées — Office national d'Indemnisation des Accidents médicaux : Conseil
d’orientation ; Conseil d’administration.
— Commission nationale consultative des Droits de I'Homme ) ) o
— Observatoire des Risques médicaux
— Comité national de I'Organisation sanitaire et sociale

— Conférence nationale de Santé
(s'Assurer et Emprunter avec un Risque Aggravé de Santé) :
— Comité d'entente

O = Anne-Pierre@care4access.fr 25/01/2024 32
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Les principales instances nationales de représentation
des usagers : ANSM, CNS et HAS

e

— Agence nationale de sécurité du médicament et des produits de santé : — Etablissement francais du sang — Conseil d' Administration
Conseil d'administration et comité d’'interface avec les associations de patients et
usagers du systéme de santé — Fédération hospitaliere de France : Conseil d' Administration ; Commission
usagers

— Agence nationale de sécurité sanitaire de I'alimentation, de
I'environnement — Fédération de I'hospitalisation privée : Fondation des Usagers-Comité exécutif
et du travail : Conseil d’administration
: Conseil de surveillance

— Agence des systémes partagés de santé : Comité d'éthique et de
déontologie ; Comité d'agrément des hébergeurs des données de santé — Haute Autorité de Santé
— Conseil national de I' Alimentation — Haut Conseil pour I'Avenir de I' Assurance maladie
— Commission nationale de I' Activité libérale — Institut national du Cancer :
— Commission nationale des Accidents médicaux — Institut national des données de santé : Assemblée générale ; Consell

d’administration
— Caisse nationale d'Assurance maladie ) i i
— Observatoire national de la Démographie des Professions de sante
— Comité national pour la bientraitance et les droits des personnes dgées ) ) o ) o )
et handicapées — Office national d'Indemnisation des Accidents médicaux : Conseil
d’orientation ; Conseil d’administration.
— Commission nationale consultative des Droits de I'Homme ) ) o
— Observatoire des Risques médicaux
— Comité national de I'Organisation sanitaire et sociale

— Conférence nationale de Santé

(s'Assurer et Emprunter avec un Risque Aggravé de Santé) :

— Comité d'entente

- O - Anne-Pierre@care4access.fr 25/01/2024 33
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Les instances de représentation des usagers :
Processus de signalement et instruction de I'’ANSM

« Une des premieres autorités de santé a intégrer an.)m
la participation des usagers du systeme de sante R

ﬂespd dsane

« Les associations agreées de patients peuvent
« signaler les effets indésirables suspectés

« saisir 'ANSM pour instruire un dossier de Recommandations Bose luridique de
Temporaires d'Utilisation (RTU). '

Loi du 29
décembre 2011
relative au
renforcement de la
sécurité sanitaire
du médicament et

https://ansm.sante.fr/page/comite-dinterface-avec-les-associations-de-patients

des produits de
. - L T santé
NB: Les RTU permettent I'usage seécurisé d’'un medicament en dehors des indications
de I'AMM, notamment dans le domaine des maladies rares
o ; Anne-Piere@care4access fr https://archive.ansm.sante.fr/L- ANSM/L-ANSM-et-les-associations-de-patients/Un-partenariot-renforce/(offset) /0 25/01/2024 34



Les instances nationales de représentation des usagers :
Représentation au sein de I'’ANSM

aNsSMm

Agence nationale de sécurité du médicament
et des produits de santé

@ 000 000
= 'YX L , ' ”/;s @0

\

-

‘ Base juridique de

= création :
Les comités scientifiques permanents
Loi du 29

décembre 201

relative au
Le comité d'interface a été créé en 2013 pour favoriser fe,”foftc,emefst dela
les réflexions stratégiques et transversales sur des sujets ;icé”égisc%%‘;';fet
3 d'interét communs et I'integration de la voix des des produits de
e\ patients et des usagers de santé dans les travaux de sonté
el I'’Agence.
Les comités d'interface
o Anne-Pierre@care4access.fr https://ansm.sante.fr/qui-sommes-nous/notre-organisation/nos-instances/p/le-conseil-dadministration#title 25/01/2024 35
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Les instances de représentation des usagers :
Conférence Nationale de Santé du ministere de la Santé (CNS)

cls N\

CONFERENCE

« Rattachée au ministre chargé de la Santé pour permettre la concertation au NATIONALE m

DE SANTE

sein de la société civile organis€e en matiere de sante. le
« Investie dans la lutte contre les inégalités sociales et territoriales de santé

Base juridique de

: e . ) pe 1und
« Formulation d'avis afin d'améliorer le systeme de sante. creation

i ’ : (1) Ordonnance n°
 Elaboration d'un rapport annuel surle respect des droits des usagers. 96-345 dU 24 Gl

- Organisation de débats publics relatifs a toute question de santé 1778

(2) Articles du
Code de la santé

N . . . N , publique : L. 1411-3
« College n° 2: associations d'usagers du systeme de santé, de personnes et D. 1411-37 & 1411-

concernées des secteurs médico-social et social, des proches aidants et des  45-14
associations de protection de I'environnement (17 membres),

https://sante.gouv.fr/ministere/acteurs/instances-rattachees/conference-nationale-de-sante/cns-instance-consultative/article/missions 25/01/2024
https://sante.gouv.fr/IMG/pdf /fiche_presentation_cns_090320_maj_2408_valid_pmc_080922.pdf

(o] Anne-Pierre@care4access.fr
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Les instances de représentation des usagers :
Conférence Nationale de Santé du ministere de la Santé (CNS)

Avis de la CNS relatifs a la démocratie en santé

Avis du 13.12.23 : « Droits des usagers en santé en temps de crise sanitaire : acces a la
santé et manque de dialogue : comment mieux preparer les crises a venir ? »

Avis du 08.03.23 : contribution de la Conférence nationale de santé a la Stratégie
nationale de santé 2023-2027

Avis de la CNS du 08.07.2022 sur le projet de décret relatif aux conseils territoriaux de
santé (CTS)

La démocratie en santé : une urgence de santé publique - rapport de la CNS du
06.04.22

Avis de la CNS du 08.07.2022 sur le projet de décret relatif aux conseils territoriaux de
santé (CTS)

Avis du 20.01.21 « La démocratie en santé en période de crise sanitaire »

Avis du 15 avril 2020 « la démocratie en santé O I'épreuve de la crise sanitaire du COVID-
199

Anne-Pierre@care4access.fr

chs N\
CONFERENCE
NATIONALE
DE SANTE
Parlenwa_la_iiy

Base juridique de
création :

(1) Ordonnance n°
96-345 du 24 avril
1996

(2) Articles du
Code de la santé
publique : L. 1411-3
et D. 1411-37 & 1411-
45-14

25/01/2024
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Les instances
Droit d'alerte de la Haute Autorité de Santé

de la HAS par les

adressé au service

engagement des usagers

de représentation des usagers :

associations d'usagers de tout

Saisine de la HAS par lettre ou par

20/10/2021 - Droit d’alerte de Renaloo aupres
de la HAS sur le défaut d’accés aux

traitements prophylactiques du Covidl9? par
anticorps monoclonaux

PRESIDENCE
Courrier recu le,

3 Renaloo :
enrgtne 365

Madame Dominique Le Guludec
Présidente

Haute Autorité de santé

5 avenue du Stade de France 93218
LA PLAINE SAINT DENIS CEDEX

Paris, le 18 octobre 2021

Objet: droit d'alerte relatif & 'accés au par anticorps en
prophylaxie pré-exposition

" Madame la présidente,

En ma quallité de présidente de Renaloo, ['exerce, par Ia présente, notre droit d'alerte prévu
a Farticle L. 161- 37 du code de la sécurité sociale.

Nos des personnes sé i du fait de leurs
pathologies e\!oadel qui Iesrend jent i

vuinérables llsq defurmeslravz de avm mais diminuent également leur niveau de
épﬂ nse & la vaccination

Ces hglllé qui ont été prises en considération par la France avant tout autre pays, ont
donné lieu & Madministration d'une 3™ dose vaccinale systématique dés avril pour ces
pu nts dans le but d’augmenter leur taux d'anticorps et leur niveau de protection contre le

uuuuu

o pré-

imm mupr\me s sévires
milliers d
pr l Epe r celles et
ceux qui, depuis 18 mois, vivent dans une forme de réclusion golsse d'étre
contaminés par leur entourage, leurs enfants scolarisés, le !Iésues de travail, leurs
voisins, etc.

C saluée par nos qui, depuis le début de crise, s’emploient sans
reléche & promouvolr la protection des plus vulnérables d'entre nous.

Pourtant, plus de deux mois aprés cette décision, accés 3 ce traitement en pré-exposition
s'avire extrémement difficile pour les patients pour lesquels il est indiqué.

https://www.has-sante.fr/jcms/c_2676540/en/droit-d-alerte-des-associations-de-patients-et-d-usagers-agreees

HAS

HAUTE AUTORITE DE SANTE

Base juridique de
création :

Loi du 13 aolt 2004
relative a
l'assurance
maladie, pour
renforcerla qualité
et la pérennité de
notre systeme de
santé.

25/01/2024 38
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Les instances

de représentation des usagers :

Toutes les instances internes de la HAS ont 2 a 8 représentants
des usagers, a I'exception de son College

Anne-Pierre@care4access.fr

Commission de la transparence

Conseil pour l'engagement des usagers

marché

Evalue l leur

(AMM), lorsay

inscription sur la liste des médicaments remboursables.
rendu (SMR) des

7

Par

g Eﬁ%&gm

faveur de lengage-

soutient T f
ment en santé. a la HAS, enlien avec laxe 2 du plan stratégique 2019-2024, et
dans le systéme de santé.

/T

xpérien
de soins,

gusa

ngagés ou non dans une

S

1S,

Commission nationale d'évaluation
des dispositifs médicaux et
des technologies de santé

relative a L'

s di médicaux et des wue
de leur remboursement par [ Assurance maladie.

Commission de certification
des établissements de santé

Définitla procédure et délivre les certifications
des établissements de sante, publics et privés.

A e

Aumoins 2 représentants
des usagers issus
dassoclations agréées.

oriertations stratégiues, de

pertinence, parcours et indicateurs

Prépare
p

g tant not tsur

publics en matiére de bonne pratique ou dorganisation des soins

« Célaboration

mbres, nommés par décret
du président de a Republique.

Collége de la HAS

Le Collége estresp

o)
riYe]
M1 Y

indicateurs de pertinence correspondants,

2 représentants
dassociations

AN\ | Commission sociale
et médico-sociale

Fixe le cadre dévaluation des établissements et
sociaux et medi . oriente et valide:
th

I "o b

lamise en ceuvre des missions de la
laute Autorité de santé (HAS).
Instance delibérante, il est garant
dela rigueur et de limpartialite

HAS,

Mandat 6 ans, renouvelable
W

Commission
technique des
inations

& linclusion sociale. a protection de lenfance,
[accompagnement des personnes handicapées et
des personnes agées.

a5

Parmi

25
membres’

Prépare les délibérations du

Commission impact
des recommandations

Propose au Collége des actions de mise en ceuvre des

recommandations de la HAS et de mesure de leur impact

d’évaluation

calendrier vaccinal. aux

é i et de santé publique

toires des campagnes
publicitaires portant sur des

»

3 /\

Elabore des avis defficience sur les produits de santé
i s susceptibles < i

les dépenses de Assurance maladie et publie des
recommandations et avis medico-économiques sur les
stratégies de soins, de prescription ou de prise en charge
les plus efficientes.
/—\‘
Parmi
22

= | membres’

*Mandat : trois ans renouvelables deux fois

Crédits : Pascal Marseaud, Citizen Press

https://whitte$i16sxsent b dsAspita drdpds o dicsliopAicotoais 08/20a0 D3 edoasaales pshgers.p df

n

Base juridique de
création :

Loi du 13 aolt 2004
relative a
l'assurance
maladie, pour
renforcerla qualité
et la pérennité de
notre systeme de
santé.

25/01/2024
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Les instances de représentation des usagers :
Toutes les instances internes de la HAS ont 2 a 8 représentants
des usagers, a I'exception de son College

Anne-Pierre@care4access.fr

Commission de la transparence

Evalue les médicaments ayant obtenu leur autorisation de mise sur le marché
(AMM), lorsque le laboratoire qui les commercialise souhaite obtenir leur
inscription sur la liste des médicaments remboursables.

Réévalue le service médical rendu (SMR) des méciicaments.

;;5,!

Commission nationale d'évaluation
des dispositifs médicaux et

des technologies de santé

Examine toute question relative a I'évaluation et au bon usage

des dispositifs medicaux et des technologies de santé envue
de leur remboursement par l'Assurance maladie.

Ay "4

Conseil pour l'engagement des usagers

Accompagne, soutient et évalue 'ensemble des actions en faveur de l'engage-
ment en santé, a la HAS, en lien avec l'axe 2 du plan stratégique 2019-2024, et
dans le systeme de sante.

g usagers ayant une expérience

& ﬁ au sein des systémes de soins,
@ n - & sociaux ou médico-sociaux,

engagés ou non dans une Mandat
5 i pB association. 5ans
A

Commission recommandations,
pertinence, parcours et indicateurs

Prépare les délibérations du College de la HAS portant notamment sur :

« les recommandations proposées aux professionnels de santé ou aux pouvoirs
publics en matiere de bonne pratique ou d'organisation des soins ;

« l'élaboration de stratégies de prise en charge sur les parcours de santé et les
indicateurs de pertinence correspondants.

™

2 représentants
des usagers issus
d'associations
agréées.

membres’

https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2020-03/place_des_usagers.odf

HA

HAUTE AUTORITE DE SANTE

Base juridique de
création :

Loi du 13 aolt 2004
relative a
l'assurance
maladie, pour
renforcerla qualité
et la pérennité de
notre systeme de
santé.
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Les instances nationales de représentation des usagers :
Toutes les instances internes de la HAS ont 2 a 8 representants
des usagers, a l'exception de son College

Commission de certification
des établissements de santé

Définit la procédure et délivre les certifications
des etablissements de santé, publics et prives.

Au moins 2 représentants
des usagers issus
d'associations agréées.

Commission impact
des recommandations

Propose au College des actions de mise en ceuvre des
recommandations de la HAS et de mesure de leur impact.

4 membres issus
d'une association
d'usagers du
systéme de santé.

Commission
technique des
vaccinations

Prépare les délibérations du
College relatives aux recom-
mandations vaccinales, au
calendrier vaccinal, aux
mentions minimales obliga-
toires des campagnes
publicitaires portant sur des
vaccins.

2 membres issus
d'une association
d'usagers agréée.

Commiission sociale
et médico-sociale

Fixe le cadre d'évaluation des établissements et
services sociaux et médico-sociaux, oriente et valide
les recommandaticns de bonnes pratiques relatives
a linclusion sociale, la protection de l'enfance,
l'accompagnement des personnes handicapées et
des personnes agées.

/TN
/ Parmi '\
25
membres” /

4 membres
d'une as:

/
S/

—_—

Commission d'évaluation
économique et de santé publique

Elabore des avis d'efficience sur les produits de santé
innovants susceptibles d'avoir un impact significatif sur
les dépenses de ['Assurance maladie et publie des
recommandations et avis medico-économiques sur les
stratégies de soins, de prescription ou de prise en charge
les plus efficientes.

Anne-Pierre@care4access.fr

*Mandat : trois ans renouvelables deux fois.

https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2020-03/place_des_usagers.pof

Crédits : Pascal Marseaud, Citizen Press

H

n

HAUTE AUTORITE DE SANTE

Base juridique de
création :

Loi du 13 aolt 2004
relative a
l'assurance
maladie, pour
renforcerla qualité
et la pérennité de
notre systeme de
santé.
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Encourager la participation des usagers
Recommandations, avis et rapports de la HAS

H REruBLIQUE FRANCAISE
AS H M Développer [a qualité dans le champ

v
HAUTE AUTORITE DE SANTE sauTE AuToRiTE oF sante | Sanitaire, social et médico-social

HAS

HAUTE AUTORITE DE SANTE

Avis n°2023.0044/ACISEU du 7 décembre 2023 du collége de la Haute
Autorite de santé relatif a I'engagement et la participation des usagers du
systéme de santé

Rapport d'analyse prospective 2022

RECOMMANDER
LES BONNES PRATIQUES LEXPERTISE

Lo colloge de la Haute Autorité de santé ayant valablement dakbérd en sa séance du 7 décembre 2023

Vu le code de la securité sociale, notamment ses articles L. 161-37 et suvants
Ve projet siratégique 2019-2024 de la Haute Autorté de santé

GuiDE Renforcer la prm—

4 Mt dorks co-conth autorst ubsous nalosndonts: 8 corscben scmine, st ws conter i o

reconnaissance s . B tocn oo Lt o do S ot ok DAL Aoy o o
i te.
H o
sociale des usagers St
oot Une consultation pubiGUR arTivéa & Genéance, &n vud de 5a prochaina publcation

0 e st dans cs contexts, lors Qua s xprimant des aflates ranouvaléss suf 1 qusité du systbma ds santé’, mais
aussi des aspirations des citoyens a une plus grande participation individuelle: et collective®, que le Colidge de la
Haute Autorité de santé a adopté le présent avis

engagement et leur i o s s o s

La France figure au rang dss nations garantissant 4 leurs citoyens des droils fondamentaux qui rauvent. depuis

1~ 1 Dius e deux shécies maintenan, une iaduction dans fe domaine de la santé - Groit 4 1a dignits de la persanne
pa Iclpa 1on ans droltala vie privee ot a [ ntimia, Iberte d'aler et venit 7

ef dexpression Ainsi_c'est au nom de a dignite humaine que les jues ont consacrs fobigation e recusi du

les secteurs social, Ry

Cependant. dans les deux demiéres Gécennies du XX" siécle, plusieurs événements concourent & formuier plus
vivement les aspirations & une melieure reconnaissance des drofts pour les usagers du systéme de sante

meédico-social et Emgmm -

3 Satme i L ol
sanitaire : e

Avis n® 2-2023 du conseil pour § Pt ety TR
= AMRII e 20041162 o 10 o DY
I'engagement des usagers

161 L e sl o0 o
HAUTE AUTORITE DE SANTE " " 5 -F 2 Deni - Tél - +33{0) 15593 70 00 - Fax +33(0) 1559374 00
Validé par le Coliege le 13 juilet 2023 oo ha-sonte e - N SIRET - 110 000 445 00020 - cod APE - 84112

PUBLIQUE

ARcuvENTaRE - Soutenir et EN SANTE
encourager EN SITUATION

I'engagement des DE CRISE
usagers

dans les secteurs social, médico-
social et sanitaire

-1 du Cotle de /6 Santé pubiiue ». La stratégie nationale de santé en
Himation e I8 place et du rile des cilayens dans leurs parcours de

Validé par le Collége le 23 juillet 2020

18/07/2023 : Renforcer la

reconnaissance sociale des usagers 12/12/2023 : Réaffirmer dans toutes

22/09/2020 : Soutenir et encourager 02/2023 : L'expertise publique en santé

' en situation de crise. Rapport d’analyse leurs dimensions I'engagement et la
Ientgogemeptl desl ?OQG{S QerwstIes rospective 2022 e . pour leur engagement et leur articipation des uso9 e?s
zgiitiLiJr{es SOCIAl, medico-sociale Pros : participation dans les secteurs social, e S 9

\/ médico-social et sanitaire
O = Anne-Pierre@care4access.fr 25/01/2024 42




Les principales instances de santé régionales, départementales,
territoriales et locales

e

— Agences Régionales de Santé
— Conférence Régionale de la Santé et I' Autonomie
— Conseils Territoriaux de Santé
— Les Caisses primaires d'assurance maladie
— Commissions des usagers des établissements de santé
— Conseil de surveillance des établissements publics de santé
— Le Comité de protection des personnes
— La Commission de conciliation et d'indemnisation

: 25/01/2024 43
0 Anne-Pierre@care4access.fr /01/



Les instances regionales de représentation des usagers :

Agences Régionales de la Santé (ARS)

- Anne-Pierre@care4access.fr

Hauts de
France

3. Normandie

Mayotte Bretagne
-4

la Loire Franche-

Loire =
) \\N\ Comté
Guadeloupe

La Martinique La Réunion

s ' Nouvelle ) Auvergne -
AQUitOineN{J Rhone-Alpes

f"‘\f"\-
J/ L
~ Occitanie

)

Guyane

https://www.ars.sante.fr/

Grand Est

- Centre J\l\_
" E Pays de Val de Bourgog‘ﬁ’e/-\
&

Al

@ D Agence Régionale de Santé

Base juridique de
création :

loi HSpital, patients,

santé et territoires
du 21 juillet 2009

("Loi HPST").

25/01/2024
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Les instances de représentation des usagers :
Agences Régionales de la Santé (ARS)

o

Relais du ministere de la santé dans les regions, leurs missions sont : 2
- Décliner la stratégie nationale de santé via le Resican il

e QSSUrer une
Base juridique de
création :

e Qpporterune aux situations d'urgence ou de : loi Hopital, patients,

santé et territoires
du 21 juillet 2009

("Loi HPST").

. https://www.vie-publique.fr/fiches/37936-quel-est-le-role-des-agences-regionales-de-sante- 25/0 1/2024 45
Anne-Pierre@care4access.fr ors# ~text=Les%20agences%20%C3%A9gionales%200e%20sant %C3%A9%20(ARS] %20sont%20les%20acteurs%20les %HC3%A0%20caract % C3%ABre%20administratif%20(EPA]
https://www.iledefrance.ars.sante.fr/du-prs-2-au-prs-3-constats-partages-et-defis-communs-un-seminaire-pour-partager-une-vision-commune .




Les instances de représentation des usagers :
Agences Régionales de la Santé (ARS)

PRS est constitué de trois documents g r
« cadre d'orientation stratégique (COS)
« schéma régional de santé (SRS)

« programme d’acces a la prévention et aux soins (PRAPS) pour les N
plus demunis Bose uridique de

@ D Agence Régionale de Santé -

loi HSpital, patients,
santé et territoires

Le PRS, les documents et projets qu'il contient font I'objet de du 21 juillet 2009

: ("Loi HPST").
avec les parties prenantes
https://www.centres-sante-auvergnerhonealpes.org/actualites/actualite-institutionnelle-en-region-zoom-sur-le-schema-regional-de-sante-2023-2028/ 25/01/2024 46
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Les instances de représentation des usagers :
Les Conférences régionales de la santé et de I'autonomie (CRSA)

« Parlement » régional de la santé C r

-« Elabore des avis et propositions aux ARS en matiere de
« Prévention
« Respect des droits des personnes malades et des usagers

- Réduction des inégalités d'acces aux soins et a la santé Bose juridique de
« Qualitée de la prise en charge S
. . . loi HSpital, patients,
« Organisation globale des structures de soins. santé et teritoires
, , , du 21 juillet 2009
« Tous les acteurs de la sante y sont représentes. ('Loi HPST').

https://www.auvergne-rhone-alpes.ars.sante.fr/la-conference-regionale-de-la-sante-et-de-lautonomie-crsa
. https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2023/12/Dossier-RU-vf.odf
(o) Anne-Pierre@care4occess.fr https://sante.gouv.fr/archives/parcours-de-sante-vos-droits/les-usagers-et-leurs-representants/article/les-conferences-
regionales-de-la-sante-et-de-I-autonomie-csa-crsa
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Les instances

Les Conseils Territoriaux de Sante (CTS)

Trait d'union entre I'action associative de terrain, la représentation des

usagers a I'hdpital, et la CRSA
« Recensent les du territoire.

« DoNne son

sur la santé de I'ensemble de la population sur un

territoire pour permettre aux usagers d'acceder a

« Les avis et les propositions des CTS sont transmis & la CRSA. Ils sont

rendus

Anne-Pierre@care4access.fr

https://www.pays-de-la-loire.ars.sante.fr/les-conseils-territoriaux-de-sante-cts-2

https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2023/12/Dossier-RU-vf.pdf

de représentation des usagers :

CoNSEL
TERRITORIAL DE

Base juridique de
création :

Loi n°2016-41 du 26
janvier 2016 de
modernisation de
notre systeme de
santé (article
L.1434-10-1 du code
de lasanté
publique)
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Les instances et de représentation
des usagers : Les Caisses primaires d'assurance maladie (CPAM)

« Les conseils des CPAM ont pour responsabilité de décliner les e
orientations et politiques générales de la CNAM "B Assiiiince

- Gestion des droits  la protection sociale Maladie
« Remboursements de soins,

« Paiement des indemnités journalieres s0s6 idiane de
0 Scifi Qi A Sation :
« RGle specifique de vigilance des RU concernant I'acces aux creaton
SOINS Ordonnances des
4 et 19 octobre

- Difficultés économiques 1945
o Déserts médicaux ou cabinets inaccessibles

« Refus de soins
« Dépassements d'honoraires et facturations abusives...

« Traitement des litiges entre les assurés et la CPAM.

(o) Anne-Pierre@care4access.fr https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2023/12/Dossier-RU-vf.pof 25/01/2024 49
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Les instances de représentation des usagers :

Commissions des usagers (CDU) des etablissements de santé

Chaque établissement de santé (~3000 en France) dispose d’'une CDU.
93 % des RU siegent en commission des usagers.

Missions
« Veiller au respect des droits des usagers
« faciliter leurs démarches

« contribuer par ses avis et propositions & 'amelioration de la politique
d oc%uell et de prise en charge des personnes malades et de leurs
proches.

Composition

« Le représentant Iégal de I'établissement

« Un médiateur médecin et son suppléant

« Un médiateur non-médecin et son suppléant

+ Deux représentants des usagers et leurs suppléants

https://www.iledefrance.ars.sante.fr/commissions-des-usagers-cdu

https://sante.gouv.fr/archives/parcours-de-sante-vos-droits/les-usagers- et-leurs-representants/article/la-commission-des-usagers
https://drees.solidarites-sante.gouv.fr/publications-documents-de-reference-communique-de-presse/panoramas-de-la-drees/les-etablissements
https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2023/12/Dossier-RU-vf.pdf

Anne-Pierre@care4access.fr

|

Base juridique de création :

Loi n°2016-41 du 26 janvier 2016
de modernisation de notre
systeme de santé
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Les instances de représentation des usagers :
Conseil de surveillance (CS) des établissements publics de santée

Mission

se prononce sur les grandes orientations et choix de
I’établissement, c-a-d son projet stratégique, ses
activités, ses choix budgétaires.

Composition

« College des collectivités territoriales, dont I'ARS et
des €lus du territoire

« College des représentants du personnel

« College des personnalités qualifiees, dont les
représentants des usagers

https://www.hauts-de-france.ars.sante.fr/conseil-de-surveillonce-etablissements-publics-de-sante
https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/Le_conseil_de_surveillonce-4.pdf
https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2023/12/Dossier-RU-vf.pdf

(o] Anne-Pierre@care4access.fr

Base juridique de création :

loi H6pital, patients, santé

et territoires du 21 juillet

2009 ("Loi HPST').
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Les instances de représentation des usagers :
Le Comité de protection des personnes (CPP)

e Mission de donner un avis motivée
orealable a toute recherche
bioméedicale.

« 28 membres répartis en 2 colleges

* le premier composé de professionnels de
santé et chercheur

« Le deuxieme composé d'experts en éthique,
sciences humaines et sociales, en droit et des Base juridique de création :
représentants d'associations d'usagers.

https://nantes.ufcquechoaisir.fr/2017/02/12/le-comite-de-protection-des-personnes-cpp/

Loi dite « Huriet-Sérusclat » du 20
décembre 1988

Loi du 9 aolt 2004 relative & la politique
de santé publique

la loi du 5 mars 2012 relative aux
recherches impliquant la personne

(o] Anne-Pierre@care4access.fr  https://www.hauts-de-france.ars.sante.fr/les-comites-de-protection-des-personnes 25/01/2024 52




Les instances de représentation des usagers :
La Commission de conciliation et d'indemnisation (CCl)

« Composees de représentants des
usagers, etablissements de santé,
orofessionnels de sante, assureurs et
oréside d'un magistrat.

- Les RU défendent les intéréts des patients
dans la reconnaissance de leur préjudice
et ['obtention d'une indemnisation

Base juridique de création :

La loi du 4 mars 2002 dite « Kouchner »

https://www.oniom.fr/indemnisation-accidents-medicaux/partenaires 25/01/2024 53
https://www.pays-de-la-loire.ars.sante.fr/commission-de-conciliation-et-indemnisation

(o] Anne-Pierre@care4access.fr




Lo démocratie en santé
via la contribution

des citoyens

QuUX orientations
stratégiques
(consultations, débats...)
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Consultations publiques
exemple du Conseil national de la refondation (CNR) sante

t 't M t _ d 4 2022 #CNRsanté | Vendredi dernier ©  professionnels, élus et
er” O I re O C e C citoyens se sont réunis au #Mans pour échanger dans le
cadre du Conseil national de la refondation.

e -~ ]O OOO pQ(tiCinntS élUS Oij.l:'tr.ouxlflerepsc‘errbtede‘sIutionsinnovantes pour CONSEIL NATIONAL
Cltoyens Usogers professlonnels améliorer I'acceés a la santé DE LA REFONDATION

Retour en vidéo sur la journée

’ . A\ Ministére de la Santé et de la Prévention X
« + de 250 réunions sur tout le S JEIE ’ C
/

hospitaliers et lioéraux,
associations, etc

- Concertations sur les besoins du
territoire et identification de \ o
solutions locales concretes pour | e satheona desacteur

ameéliorer 'acces au soin, a la e :
orévention. e

¥ s3 ® Répondre (2 Copier le lien

Lire 11 réponses

https://sante.gouv.fr/grands-dossiers/conseil-national-de-la-refondation-cnr-sante/article/lancement-du-volet-sante-du-conseil-national-de-la-
g ) refondation-cnr 25/01/2024 55
(o) Anne-Pierre@care4access.fr https://conseil-refondation fr/thematiques/sante/

https://sante.gouv.fr/grands-dossiers/conseil-national-de-la-refondation-cnr-sante/




Consultations publiques nationales :
exemple du Health Data Hub en colloaboration avec FAS

e

Db Health Data Hub
T 19.443 abonnés + Suivre

« Concertation pour faciliter la

I'intégration des usagers dans la gouvernance des entrep6ts de données de

participation des usagers dans la
gouvernance des entrepdts de i e el o S

éthiques des entrepots de données de santé. Pour cloturer cette concertation et

d O n n é e S d e S O n té ( 2022 - 2023 ) présenter ses résultats et livrables, un séminaire est organisé.

« Informations & inscription @ https://Inkd.infeR65XhYe

SEMINAIRE

POUR FACILITER L'INTEGRATION D
SAGERS DANS LES ENTREPOTS DE

DONNEES DE SA

HORAIRE : 14h-16h

F e
HEALTH A;;‘Qf"‘ PariSanté
DATA HUB Santé campus

mar., 11 juil., 14:00 - 16:00 CEST Voir I'événement

Faciliter I'intégration des usagers dans les entrepots
de données de santé

Q Faris R
. jean-francols Thebaut et 35 autres participants
‘\\"f/,' ) https://www.health-data-hub.fr/seminaire-cloture-concertation
= Q= Anne-Pierre@caresaccess.fr httos://www.health-data-hub.fr/actualites/entrepots-de-donnees-de-sante-comment-informer-les-usagers 25/01/2024 56




Consultations publiques regionales :
exemples des ARS Grand Est et de la Réunion

E
zlﬂlll 13 mﬂlﬂ mem:
‘;ﬁ"—;_““%“‘ @mmmmm ;'-]!:h

e MA SANTE, MES DRoITS,
Votre SANTE JE M'EXPRIME !

BIEN-
VIFLLLR ADDICTIONS

HANDICAP

.
Donnez VOTRE AVIS % A
sur les PRIORITES DE SANTE - ;
des 10 prochaines années a LA REUNION ! —
9
Rendez-vous su a
notre site internet = sesees
e FEEEE——
= ~ Asso: Z) .
Construisons ensemble la santé de demain ! EEF}E! ;,\%)\ :F\E”_%‘i'll(:ll‘\cltsuis _a_r_S
ez G = .
_:\._\U/f. A i @ 4 ¢ https://www.grand-est.ars.sante.fr/participez-la-consultation-regionale-ma-sante-mes-droits-je-mexprime
'-‘;/n\(;- nNe-rIeMelwcaresaccess.if https://www.lareunion.ars.sante.fr/livie-vert-de-la-sante-la-reunion-donnez-votre-avis-sur-les-priorites-de-sante-pour-2023-2033-0
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Appels a projets
exemple du Fonds National oour la démocratie sanitaire (FNDS)

e

EX
MINISTERE

- Appel a projets créé au sein de la CNAM dont I'objectif est de

« Soutenir des actions contribuant o préserver et améliorer
I'effectivité des droits individuels et collectifs dans tous les lieux
de prise en charge : domicile, cabinet de ville, établissement de
santé, structure sociale et médico-sociale. -

° LeS Orgonismes éligibles LADE'MOCRATIESOLIDAlRE(FNDS]
« Les associations d'usagers agreeées;

Base juridique :

Loi de

« Les organismes publics développant des activités de recherche financement de lo
et de formation consacrees au theme de la démocratie en ?‘fé%j‘tﬁ;‘;g}?'fd
sante. article L221-1-3 du

CsS).
_O : Anne-Pierre@caredoccess.fr https://www.bretagne.ars.sante.fr/appel-projets-national-le-fonds-national-pour-la-democratie-sanitaire-fnds 25/01/2024 58

https://www.france-assos-sante.org/actualite/nouvel-appel-a-projet-du-fnds-faire-progresser-la-democratie-en-sante/




o

Appels O projets

Auvergne-Rhone-Alpes & Hauts de France

APPEL A PROJETS DEMOCRATIE EN SANTE 2023
CRSA Grand Est

La loi de financement de la sécurité sociale (LFSS) 2012 a créé un fonds dintervention régional
(FIR) visant & renforcer la capacité d'action transversale des Agences régionales de santé (ARS)
el la fongibilité des crédits.

Sur lenveloppe globale 2023 déléguée par 'ARS Grand Est & la CRSA, la Conférence régionale
de la santé et de faulonomie Grand Est (CRSA), comple tenu dune nécessare exigence de
jon des fonds & la e en santé, de lancer un appel

4 projets

Cet appel & projets s'inscrit dans le cadre de Faxe IV de la Stratégie nationale de santé (SNS)
« Innover pour transformer nolre systéme de santé en réaffimant fa place des usagers » et du
Projet Régional de Santé (2018-2028) qui est construit autour de 7 axes stratégiques visant &

améliorer I'élal de santé de la population et réduire les inégalilés sociales el terriloriales de santé.

1. Ladémocratie en santé : gu'est-ce que c'est ?

La démocratie en santé est une démarche qui vise & associer lensemble des acteurs du systéme
de santé dans I'élaboration et la mise en ceuvre de la politique de santé, dans un esprit de dia-
logue et de 1. Cette se par des outils tels que des débats pu-
blics, des conférences ou aleliers ciloyens... permetiant une participation directe des citoyens
afin que leur parole soit prise en compte.

2 o

Les projets soutenus seront mis en ceuvre dans la région Grand Est a différents échelons géo-
graphiques - territoires de proximité, territoires de santé et région

3 i - mon

Les projets devront s' dans lune des 2 i par la CRSA Grand Est :

Orientation 1 - Recueillir la parole des usagers via les associations ou les collectifs d'associa-
tions. qui les représentent.

La priorité sera donnée aux actions portées par des assodiations représentant et défendant les
intéréls communs de lous les usagers, en lien nolamment avec l'approche parcours de santé el
dans une perspective d’amélioration de la qualité de ces parcours.

2 - Participer & I dela en santé en des projets
favorisant la participation de citoyens & des actions locales pour améliorer leur santé.

Anne-Pierre@care4access.fr https://www.grand-est.ars.sante.fr/media/105320/download?inline ; https://www.auvergne-rhone-

exemples des CRSA Grand Est,

EN
REPUBLIQUE
f:TNCAISE ® 3 Régonse G Saté
Fouint davegee Rhime-Apes
Frateent
APPEL A PROJETS ARS-CRSA
relatif au développement de la Démocratie en santé
en Auvergne-Rhéne-Alpes
1) Principes

Le directeur général de I'Agence régionale de santé a convenu, en lien avec le
président de la Conférence régionale de la santé et de l'autonomie

- de reconduire en 2023 l'organisation d'un appel & projets pour promouvoir des
actions de démocratie en santé,

- de donner la priorité aux actions portées par des associations d'usagers du systame
de santé agréées, rep et les intéréts & tous les usagers
et contribuant 3 améliorer les parcours de santé,

- de veiller 3 ce que les projets retenus s'inscrivent dans les objectifs du PRS (Projet
régional de santé Auvergne et Rhéne-Alpes) 2018-2028, en particulier ceux décrits
dans le chapitre consacré 3 la dé ie ensanté. Les projets soutenus pourront étre
mis 3 différents échelons géographiques : rég| ouinfra régionaux (dont
le département),

- de soutenir les projets portants sur la formation des représentants des usagers, la
promotion de la démocratie en santé au sein des structures et [ ou ceux portant sur le
recueil des besoins des usagers du systéme de santé,

- d'associer la de la C régionale de la santé et de
I'autonomie (CRSA) 2 I'analyse des projets, pour émettre un avis sur les projets
déposés et recevables.

2) Critéres de sélection

La préférence sera donnée aux projets respectant au mieux les critéres cumulatifs
suivants :

rire_dan:
dlintervention intitulée "démocratie en santé” a savoir :

* Contribuer dans le respect de I'arrété du 28 février 2023 fixant pour |'année
2023 le montant des crédits attribués aux agences régionales de santé au titre

Direction de ia stratégie et des parcours — Mars 2023 1

[ 1]

s | AFC

:.._"- sty do francs. CRSA
o 3
{ Note de cadrage

APPEL A INITIATIVES 2023
DEMOCRATIE EN SANTE

Samedi 25 mars 2 jeudi 25 mai
pour les projets territoriaux

Samedi 25 mars = dimanche 25 juin
pour les projets supra- territoriaux/régionaux

ARS & CRSA Hauts-de-France /

A - Contexte

La Loi de Financement de la Sécurité Sociale (LFSS) de 2012 a cré¢ le Fonds d'intervention
Régional’ (FIR) visant & renforcer la capacité d'action iransversale des Agences régionales de
santé (ARS). Le développement de la démocratie sanitaire est soutenu par les crédits de la
Mission 5 de ce fonds, qui visent & contribuer au financement des actions menées en région, en
complément des actions et dispositifs financés par le Fonds national pour Ia démocratie sanitaire
(FNDS). L § HII.INM Franu a CB“WI’“) d alganlnr en 2023, en accord avec la

¢ e (CRSA) pour la septieme année

nfére
Consécutive, un appel 3 InKiatves.

Qu’est-ce que la démocratie en santé 7

C'est une démarche associant l'ensemble des acteurs du systéme de santé dans l'élaboration
etla mise en ceuvre de la politique de santé, dans un esprit de dialogue et de concertation. Elle
acte la cor entre 'expertise des vels et celle des usagers au regard de
leurs dru\ts individuels et collectifs

Cefte démocralie passe par des instances officielles mais se développe aussi par des outils
tels des débats publics, conférences, ateliers citoyens, enquétes et sondages, ... qui
permettent une participation directe des citoyens afin que leur parcle solt prise en compte.

Dans le contexte de révision du Projet régional de santé (PRS) qui définit Ia siratégie régionale
da santé, 'ARS Hauts-de-France a décidé de renouveler le format de cet appel a initiatives en

le rapprochant encore davantage des acteurs de temain et permefire de soutenir plus
équitablement I'ensemble des temitoires. De ce fait, le calendrier de dépdt des projets et les
Jurys seront adaptés aux territoires.

*Articles L 1435-8 5 L1435-11 et R 1435-16 3 R.1435-36 du code de I santé publique

25/01/2024 59
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Démocratie en santé :
leurre ou realite?

https://www.broadcastnow.co.uk/bbc/casualty-bbcl/5119312.article

(o] Anne-Pierre@care4access.fr
25/01/2024




L'inclusion et la participation des citoyens o la réponse *
a la crise sanitaire : une urgence societale

Jean-Francois Delfraissy
orésident du conseil scientifique

« L'exclusion des organisations de la
société civile peut facilement ouvrir la
voie a la critique d'une gestion
autoritaire et déconnectée de la vie
des gens .

Npte confidentielle transmise le 14 avril 2020 &
I'Elysée

https://www.mediapart.fr/journal/france/220420/le-president-du-conseil-scientifique-demande-d-impliquer-la-societe

/'_ Anne-Pierre@caredoccess.fr https://static.mediapart.fr/files/2020/04/22/une-urgence-socie-tale-linclusion-et-la-participation-de-la-societe-a-I-a-re-ponse-au- 25/01/2024 61

covid-19-1.pdf



La CNS appelle les pouvoirs publics a faire le pari

de la démocratie en santé.

« Il s'aQit de soutenir et d'impliquer les
représentants des usagers du systeme de
santé et des professionnels en milieu du
travail, mais €galement de

a tous
les niveaux, nationales, régionales et dans
les territoires de santé. »

15 avril 2020

(o) Anne-Pierre@care4access.fr - Avis du 15 avril 2020 « la démocratie en santé a I'épreuve de la crise sanitaire du COVID-19 »

« La démocratie en santé a I'épreuve de la crise

aaaaaaaaaaaaaaaaaa

Avis du 15 avril 2020

sanitaire du COVID-19

Avis adopté par la Commission permanente

»

le 15 avril 2020

COVID-19 »

Adopté le : 15.04.20

Procédure : Urgence

lé : « Avis du 15.04.20 « La démocratie en santé & I'épreuve de la crise sanitaire du

Vote des membres : 16 voix « pour ® sur un total de 17

Procédure de vote : Voie électronique

Type de saisine : Auto-saisine
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La CNS rappelle la nécessité de concerter et mobiliser *
les RU indépendamment des crises sanitaires.

« Absence prolongée de mobilisation (choix .
assume ou négligence ) des instances de 2 0O
democratie en santé, U

d’implication des élus des collectivités

te rri t O rl O | eS < | O U Avis du 23 juin 2920 « Contribujcion dela CNS au
des partenaires sociaux. » PO o S

« Les représentants des et des
personnels

concertes et QU sein des r—

etablissements de santeé et des établissements
et services med|co sOciaux ou de toutes autres

océdure : Urgence
structures, ainsi QU au domicile. » e 1 vl o 7 vt
Procédure de vote ; Voie électronique {par messagerie)
J | ' il I 2 O 2 O Type de saisine : Auto-saisine
Rapporteur : M. le Pr. Emmanuel RUSCH, Président de la CNS

Introduction

63

(o) Anne-Pierre@care4access.fr https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/avis_cns_covid_19_segur_sante_adopte_cp_230620_espace.pdf



« Mise surla touche » des instances de la démocratie en santé *

Commission d'enquéte du Sénat :

« Alors méme que les associations de
patients ont souvent pallié un manque
d'informations concretes et adaptées
aux besoins de certains publics a risque,
la “mise surla touche” des instances de
la démocratie sanitaire a interpellé les
membres de la commission d'enquéte .

Eté 2020

https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2023-02/lexpertise_publigue_en_sante_en_situation_de_crise_- 25/01/2024 64
_rapport_danalyse_prospective_2022.0df#page=87

(o] Anne-Pierre@care4access.fr




« Désertion parfois prononcéee des représentants d'usagers™ » : \A
Les obstacles a une participation effective des usagers

« Diversité des interlocuteurs
« Procédures propres G chaque institution

« Mangue de visibilité et de compréhension de la démocratie en
santé dans la population francaise connue d’'1/4 des francais)

« Contraintes financieres (ex. remboursement de fournitures et de
certains trajets)
-8 A
'\ A‘

« Contrajntes de temps, peu compatibles avec I'activité ,
professionnelle des benevoles (le conge de représentation n’est
pas connu et reste insuffisant)

« La CDU est considérég par les professionnels de santé comme un
organe d'information a postériori et non pas de consultation G
OriOf]

« Absence dans des instances clefs ou des décisions majeures sont
prlses,)por ex. le Comite eéconomique des produits de santé

(CEPS
* Notamment les CRSA ou les CTS, selon France Assos Santé.

https://www.france-assos-sante.org/communique_presse/france-assos-sante-souhaite-donner-un-nouvel-elan-a-la-democratie-en-sante/  25/01/2024 65
https://www.youtube.com/watch?v=u7YDWiBhjTs&list=PLOP54NzYHb8AVNxSAK371rc4DBCUUOCOE&index=5
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Les obstacles a une participation effective des usagers é
expliquent en partie leur profil.

67 ans 29% I'age le plus

en moyenne viennent du représenté est
ont plus de

68% | Sjeuree 67 ans | 73 ans.

de retraités

Le plus agé des
Représentants des

Usagers a@

ans
le plus jeune

Activités professionnelles

Tsur2 rU
est cadre ou sante

de retraités  ancien cadre a la travaillent social
retraite. ou travaillaient N T et
dans le secteur de meaico-soclal

la santé, du social juridique

Agriculteurs et ouvriers représentent i
g o ou du juridique

moins de 1% des répondants.
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Propositions pour améliorer I'animation
des projets de democratie en sante sur les territoires.

France Assos Santé, février 2021

Réinvestir le niveau départemental des Agences Régionales de Santé

Donner aux CTS un vrai rble de diagnostic, de proposition, et de suivi des actions
menées par les Délégation Départementale de 'Agence Régionale de Santé
(DDARS)

Affecter un budget propre o la CRSA

Rendre obligatoire les avis de la CRSA sur les sujets structurants de politique
régionale de santé.

Donner aux CRSA la possibilité de faire des études notamment des focus groupes
populationnels ou des cohortes d'habitants

https://www.france-assos-sante.org/communique_presse/france-assos-sante-souhaite-donner-un-nouvel-elan-a-la-democratie-en-sante/

o Anne-Pierre@care4access.fr  https://www.france-assos-sante.org/publication_document/ars-bilan-et-propositions-avec-focus-sur-les-instances-de-democratie-en-sante/ 25/01/2024
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Lo démocratie
en santé s'organise
Qussi dans d’'autres lieux
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A défaut d'étre donnée, la parole se prend

ellyes R AIDES 3 Renaloo

Membre de b Coaltion
Intermationaie G2 J

eromibia Iicarmio lymphomes ospoir

Campagnes

Anne-Pierre@care4access.fr

Sfe NMonde

& o teouom
DEBATS - CRtSE DE MR
TRIBUNE
Gollectif

witos oéaars cumue LE GOl 6 MOwDE sevces

«Patients, aidants et professionnels
de santé, unissons nos voix pour
défendre les principes de qualité et
de sécurité des soins, ainsi que les
conditions de travail des soignants »

rolati

Ter

Tribunes

France
Assos
Santé

B La voix des usagers

=

Lettre ouverte au Président de la République : la crise
de I'hépital public menace la santé de la population,
nos associations veulent contribuer a sa résolution

79U 222

La crise de I'hdpital public menace la santé de la population : nos associations
veulent contribuer & sa résolution

Monsieur le Président,

La pandémie que nous avons traversée, et dont nous ne sommes toujours pas sorts, a mis en lumidre Vintense

ellyes

asarmie leucémie lymghomes espair

ELLYE S'OPPOSE A LA SUPPRESSION DE L'OBLIGATION
VACINNALE DES SOIGNANTS CONTRES LA COVID 19
PROPOSEE PAR LA HAS

i
18 e tétanos et la pol ELLE

une telle mesure.

que (LLE] ou gure mal

engagement des soignants au service des patients et du systéme de santé,
avee Pétat Purgence sanitaire.

De minutes de silence en tribunes médiatiques, en passant par les réseaux sociaus et les manifestations de rue, ils
nous alertent quotidiennement sur l crise que traverse notre hopital public, qui se traduit par des fermetures de lits
(15 % de lits fermés en moyenne), voire de services entiers, y compris des urgences médicales, une réactivation des

plans blancs pour faire face au ete. L de pos les

des arvéts de travail liés i des

A recruter et & fidé p

Lettres ouvertes

ermiire qui ez prand en charge est bien dacaind
5 s n'arans don oas be chale, ersls

mayen de saoir = le mis

B ca de fir G Tobligation vacanal
contre I Cona-15, comme cestle cos

' sripoe. o arand damee des oaven

Notes de position
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A défaut d’'étre donnée, la parole se prend

g9-X<_ PATIENTS afak
s L,
C’L—?S ey LeARANN Crohn - RCH - France

afa-Crohn-RCH @afaCrohnRCH - 19 déc. 2023
Une personne sur 6 atteinte de maladie chrenique dit avoir déja été victime
de discrimination liée a son état de santé au travail &

Lire I'article de @Laprovence bit.ly/47bKwhP
Vous avez des questions ? Interrogez notre experte vie pro sur vos droits
avec votre #MICI

Vécu et besoins des proches
de patients soignant un
cancer.

6 janvier 2024

De laprovence.com

Vécu et besoins des proches de patients
soignant un cancer. (o} ] 02 Q10 i 694 A&

Communication sur

Enquétes / Etudes les réseQux sociaux

N
=0 = Anne-Pierre@care4access.fr 25/01/2024 70
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A la parole s'gjoute le geste

France
Assos ‘ ® + [m e
Santé g Des m Association francaise F\Twu X m ]f:%m g_t]trel 3} 2;‘
B La voix des usagers o des hémophiles r s amfe g C‘:' :L

UNIOPSS @ Tows [E) Actuaiites 5 Sorvices & Nos combar
Projet de Loi Bioéthique : critéres de
sélection des dons du sang

o

france
Assos

TADMERE

Same Bien-oira > Aceos e wine ENR  UCSCONSDEVE  NOUSADER  FORUM

Plus de 100 000 soutiens a notre
pétition

& |'Etat attaqué en justice

Santé v IR E r—
B La voix des usagers Aecesauxsone . . =Y ! S : ¥ )

0000

COMMUNIQUE DE PRESSE

Communiqué de presse du 3 novembre 2022

crioy
PATIEMS

\ A ,

de famendsment du député Saullgnac visan  aligner los critéres de sélection du don du sang des hommes.
sexuelles des hy de

du sang est un sujet de sante publique centrée sur la sécurte

“““““‘m

Soutenez-nous

Aujourd'hui plus que jamals. nous complons sur votre soutien.

100 % : les combiner est une nécessité qui pecmet diassurer la sécurite,

Collectifs
d’'associations poﬂ'gr'ﬂgxteglre Pétitions en ligne Action en justice

(exemples)
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Conclusion
et debalts
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Anne-Pierre Pickaert

Participation Patient

des patients involvement
& plaidoyer & advocacy
pour I'acces for access to
QUX SOINS care
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