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H La journée du représentant des usagers

Ouverture de la journée

En 2007, le CISS avait organisé la premiére grande rencontre, au niveau national, du réseau des représentants
des usagers. Cette journée avait mis en exergue la diversité et I'importance de la mission de représentant des
usagers, notamment par la présentation du référentiel.

En 2008, le CISS a souhaité « faire entendre » la voix de la représentation en invitant les acteurs de santé
auxquels les représentants des usagers se confrontent régulierement et /ou occasionnellement a venir débattre avec
eux de leur contribution a I'amélioration du systéme de santé. Professionnels, institutionnels ou porte-parole associa-
tifs, ont été sollicités pour expliciter leurs attentes et leurs besoins, préciser les nouvelles représentations qu'ils
ont aujourd’hui de la place et du réle des représentants des usagers et enfin, exprimer spontanément et en toute
« transparence » I'importance actuelle de la parole des usagers.

Quatre tables rondes (réunissant les professionnels « experts » : intervenants de la formation et responsables de
groupes de travail techniques, les « grandes familles » associatives et les Fédérations hospitaliéres) se sont succédé
au méme rythme, dense et animé, tout au long de la journée. Invités et participants ont confronté leurs pratiques et
leurs attentes respectives avec clarté et vigueur : parfois en confrontation, parfois en « résonance », mais tous ont
démontré qu’aujourd’hui I'usager était un acteur de la santé présent et attendu. Si on pouvait craindre une posture
de courtoise collaboration, il n’en a rien été. Tous ont proclamé avec vigueur leur volonté de toujours plus de partici-
pation active et politique des représentants des usagers. Et les représentants des usagers continuent a relever le défi
en revendiquant les moyens de leur action — reconnaissance de I'expertise profane, élaboration d’une charte, réflexion
sur un statut du représentant, formation active, information réelle, exigence d'indemnisation... 2009 sera chargée !

Tous ont également été impressionnés par la force du réseau présent dans la salle qui, dans la revendication et le
respect de sa diversité, a fait la preuve d’une culture collective de la représentation. Chacun est reparti empreint d’une
forte motivation a poursuivre cet effort de confrontation et de consolidation sur le territoire de santé dans lequel il est
engagé, en prenant appui sur la force du collectif et la richesse des parcours spécifiques de chacun a mutualiser.




La journée du représentant des usagers H

Echanges sur des rencontres

formatives...

Les représentants des usagers
et les professionnels « experts »

Table ronde avec des intervenants de la formation

Participaient a la table ronde :
Stéphane AUBERT, EHESP;

Dr Edouard BICHIER, Président CME CH Saumur ;

Pascal FORCIOLI, Directeur ARH Picardie ;

Anita HAREL, Pharmacien hygiéniste, Hopital d’Eaubonne-Montmorency ;

Martine SENE-BOURGEOIS, Expert visiteur HAS ;

Jean WILS, Chargé des relations avec les usagers HEGP.
La table ronde était animée par Stéphane LAVERGNE, Conseiller national sur les politiques de santé,

APE.

STEPHANE LAVERGNE

Les différents intervenants a cette tribune sont tous
des professionnels, engagés aux cotés des usagers, dans
le cadre de I'offre de formation du CISS, qui est relative-
ment récente.

PascaL FORCIOLI

Je suis directeur d’hopital. |'ai exercé dans plusieurs
établissements hospitaliers, d’abord comme directeur
adjoint, puis comme chef d’établissement a compter de
1991. Le dernier établissement dont jai été le responsa-
ble est le Centre hospitalier d’Eaubonne-Montmorency,
ou j'ai eu le plaisir de travailler avec Anita Harel. )'ai éga-
lement collaboré, avec Martine Sené-Bourgeois, a I'Agence
nationale d'accréditation et d'évaluation en santé.

La formation a été |'occasion de retrouver nombre
d’entre vous.

En tant que directeur d’hopital, j'ai eu I'occasion de
travailler avec les représentants des usagers de mon éta-
blissement, notamment dans le cadre du Conseil d’Admi-
nistration et de la procédure d’accréditation devenue
aujourd’hui procédure de certification. Ces travaux ont
d‘ailleurs constitué, pour vous, une occasion de rentrer
plus fortement dans les organisations hospitalieres et d'y

étre reconnus comme un partenaire a part entiére. Vous
étes ainsi devenus un acteur incontournable que les
experts visiteurs rencontrent.

Depuis le mois d’octobre 2005, je suis directeur de
I’Agence régionale de I'hospitalisation (ARH) et travaille
avec les représentants des usagers de Picardie. |'ai le souci
d’associer les uns et les autres, et ce a différentes occa-
sions, dont :

le Comité régional des usagers ;

la gestion du plan hospitalier ;

différentes concertations ;

le schéma régional d’harmonisation sanitaire ;

le volet santé mentale et psychiatrique, renouvelé
au début 2008.

Pourquoi cette formation ? J'ai participé a la concep-
tion du produit de formation avec la DHOS. Nous I'avons
ensuite présenté dans les régions. Il me paraissait naturel
de le confronter a vos attentes. Au-dela de cet aspect,
I'échange qui se crée entre nous a I'occasion de ces ren-
contres me semble particulierement intéressant.

StePHANE LAVERGNE

Dans quelle mesure la formation des directeurs
d’hopital intégre-t-elle la dimension des représentants
des usagers ?

Table ronde avec des intervenants de la formation
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STEPHANE AUBERT

J"ai un parcours similaire au votre. J'aborde le monde
de la santé depuis plusieurs années apres étre passé par le
secteur associatif du handicap et de I'aide a la personne,
avec une culture d’entreprise et la curiosité que vous pou-
vez éprouver a I'égard de la gestion hospitaliére. J'ai donc
abordé ce secteur comme une nouveauté.

Ma spécialité étant davantage le budget et la finance,
j'avais envie de communiquer aupres de vous, de voir
comment il était possible, a partir de vos connaissances,
d’avoir une compréhension des phénomeénes de gestion
a I'hopital et de réconcilier gestion et qualité des soins.

A I'école, nous n'avons que peu de contacts avec les
représentants des usagers. Nous nous connaissons
encore mal et devons donc encore consentir un effort
pour mieux vous appréhender. Je vous ai, pour ma part,
cOtoyés a deux occasions : d'une part, dans le cadre du
Conseil d’Administration de |'Hopital de Lisieux qui
compte trois représentants des usagers et, d'autre part,
dans le cadre de trois formations sur la T2A et I'EPRD (Etat
Prévisionnel des Recettes et Dépenses), que j'ai pu co-
animer avec la responsable de I'enseignement de finan-
ces de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique.

Epouarp BICHIER

Je suis biologiste, président de CME a Saumur, dans
un centre hospitalier général. Je suis rentré en contact
avec les usagers d’abord au sein de mon établissement,
dans différentes instances. Ainsi, nous avons travaillé avec
eux dans le cadre de la certification V2 que nous venons
d’obtenir.

Mon contact en tant que formateur s’est fait par hasard.
Dans le cadre de la réforme des hopitaux, jai, en effet,
été désigné formateur national des présidents CME. Ce
faisant, j'ai été contacté par le CISS pour un dispositif de
formation dans le cadre du partenariat CISS/DHOS. J'ai
ainsi plus particulierement élaboré deux cas pratiques sur
le CLIN et la CRUQPC.

Je suis treés heureux de cette expérience, tres riche en
termes d'échanges.

MARTINE SENE-BOURGEOIS

Je pense que selon mes différentes casquettes, il y a
un certain va-et-vient dans la facon dont je peux appro-
cher les représentants des usagers en tant que cadre de
santé et expert visiteur. Je travaille avec la HAS depuis sa
création. Ainsi, au travers des visites, sur le terrain, je ren-
contre tres régulierement les représentants des usagers
- et ce beaucoup plus systématiquement depuis la mise
en place du deuxieme calendrier - a la fois siégeant au
niveau de la CRUQ, du CLIN, du CLUD ou du CLAN.
J'aimerais que nous échangions a ce titre. A partir de
recommandations de pratiques, nous avons vécu et
vivons encore des fonctionnements extrémement diffé-
rents d’un établissement a un autre. Je suis trés attachée
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a mes rencontres avec les représentants des usagers et je
constate que bien souvent, ils sont assez démunis en
matiére de connaissance de leur établissement. A force de
me poser un certain nombre de questions, auxquelles je
n’ai pas toutes les réponses aujourd’hui, j'ai proposé mes
services au CISS. Je dispense ainsi des formations a la cer-
tification. Le travail a réaliser est immense.

ANITA HAREL

Je nai, pour ma part, participé qu’a une seule forma-
tion. Elle portait sur les CLIN et I'hygiéne. Je suis pharma-
cien biologiste a I'Hopital Simone Weil. Ma collaboration
avec le CISS s’est nouée par le hasard des rencontres.

Je percois I'hdpital comme un monde extrémement
cloisonné, qui fait que les professionnels y sont eux-
mémes isolés. La certification a, néanmoins, permis des
décloisonnements en interne. Il existe donc des possibili-
tés pour ceux qui le désirent.

Au niveau de I'hygiene, la situation évolue tres lente-
ment. Une rencontre avec le CLIN, dans laquelle le jargon
médical est mal appréhendé et ou les usagers n‘ont pas
le droit de s’exprimer, n’est pas suffisante. En revanche,
les différents indicateurs mis en place - ICALIN, ICSHA,
etc. — participent a la transparence. Ils ont, par ailleurs,
permis aux hygiénistes d'avoir droit de cité dans les éta-
blissements. Reste a savoir si ces indicateurs évolueront
favorablement.

STEPHANE LAVERGNE

Jean Wils, vous étes un fervent défenseur des droits
des usagers.

JeaN WILS

Ma relation avec les usagers est tres ancienne. L'origi-
nalité de ma position réside dans le fait que les représen-
tants des usagers m’ont appris mon métier, a savoir la
relation avec les usagers. J'insiste sur cet élément. Il existe,
en effet, une co-construction des partenariats que nous
pouvons engager dans les établissements. Il faut, toute-
fois, que chacun soit a sa place. Je ne suis pas, pour ma
part, un représentant des usagers mais un institutionnel.

Dans I'hopital ou j'ai occupé, pour la premiére fois,
cette fonction, nous avons eu la chance de créer la pre-
miere maison des usagers. Grace aux représentants des
usagers, nous avons pu démontrer qu'il existait un élé-
ment ambitieux a I'hopital pour aider les professionnels
et les usagers a construire, ensemble, des partenariats.

Je participe aux formations depuis pres d’un an. La
encore, j'ai appris beaucoup des représentants des usa-
gers. J"ai ainsi pu me rendre compte que les pratiques du
CRUQPC de I'HEGP ou de notre maison des usagers
n’étaient pas transposables partout. Nous devons travail-
ler sur les principes et nous éclairer mutuellement pour
avancer ensemble.



StePHANE LAVERGNE

Que pouvons-nous tirer de I'expérience des forma-
tions ? Dans le contexte de la création prochaine des
Agences régionales de santé et de la réforme du systeme
de santé annoncée, comment pouvons-nous voir évoluer
la représentation des usagers ?

PascaL FORCIOLI

Pour faire écho aux propos d'Anita Harel, je pense qu'il
existe également un cloisonnement externe entre les dif-
férents segments d’activité qui concourent a la prise en
charge des personnes — entre 'ambulatoire et I'hopital,
entre I'hopital et le médico-social, etc. La réforme a venir,
celle du projet de loi Hopital Patient Santé et Territoires,
vise d'abord a apporter davatange de transversalité dans
le systéme dans un objectif d’amélioration de la prise en
charge de la personne, quelle qu’elle soit. Le pilotage
régional unique sera celui de I’Agence régionale de santé,
se substituant aux différents opérateurs qui constituent,
aujourd’hui, un mille-feuille administratif, I'ARH n’étant
responsable que de la partie hopital, la santé publique
relevant du préfet de région, I'ambulatoire de I’Assurance-
Maladie, le médico-social du préfet de département en
lien avec le Conseil général, sans compter les différentes
interventions des collectivités territoriales selon leurs
appétences pour le milieu de la santé.

Cette réforme est une réforme supplémentaire. Elle
contribue a I'accélération du mouvement des réformes
qui impactent le fonctionnement des établissements de
santé. Je vous rappellerai les différentes réformes enga-
gées depuis 1991 :

1991 : loi Evin ;

1996 : réforme Juppé de I'hospitalisation publique
et privée ;

1997 : révision des SROS ;

2002 : loi Kouchner sur le droit des patients ;

2003 : ordonnance sur la simplification des autori-
sations ;

2005 : ordonnance de Jean-Francois Mattei sur la nou-
velle gouvernance.

Le projet de loi Hopital Patient Santé et Territoires, qui
devrait étre présenté au Parlement au mois de février,
avec une seule lecture dans chacune des Chambres, se
situe dans la continuité de ces réformes.

L'enjeu fondamental est I'amélioration de la prise en
charge et le renforcement des coordinations entre I'am-
bulatoire et I'hdpital, par exemple sur la permanence des
soins ; le développement de I'hospitalisation a domicile,
aujourd’hui limité dans son utilisation ; les articulations a
créer entre les secteurs sanitaire et médico-social ; une
planification régionale globale, avec des volets spécifi-
ques, mais bien établis, avec une horizontalité, sous la
méme autorité, ce qui permettra une coordination des
financements et des calendriers ; et la mise en place de la
fongibilité asymétrique entre le sanitaire et le médico-
social.
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Un enjeu supplémentaire nous préoccupe énormément
en Picardie : le développement des mesures d'attractivité des
professionnels de santé, dans un environnement Iégislatif
ol les médecins bénéficient du libre-choix d’installation.

Ce mouvement d’'organisation de I'offre de soins doit
étre mené en concertation avec les représentants des usa-
gers, ce qui me conduit a m’interroger sur la place qui
leur est offerte dans le systéme. Autrefois considérés
comme usagers, parfois comme clients ou comme
consommateurs, je pense que vous avez, aujourd’hui,
acquis une place d'acteur du systéme de santé, a nos
cOtés, pour faire évoluer I'offre de soins. Vous devez étre
des facteurs de changement. Vous devez étre les repré-
sentants non seulement des usagers, mais également de
la population, en contrebalancement des élus, qui font
parfois figure de freins dans le dispositif méme si nous ne
pouvons rien sans eux. Votre prise de pouvoir constitue
un équilibre. Cette recherche d'équilibre est importante.
Elle représente I'un des défis des Agences régionales de
santé.

STEPHANE LAVERGNE

Edouard Bichier, pourriez-vous nous en dire davan-
tage sur les relations entre les représentants des usagers
et les professionnels de santé ?

Epouarp BICHIER

La grande question qui se pose est, selon moi, celle
du passage du représentant a l'acteur. Quitte a étre pro-
vocateur, je pense que vous devez vous créer vous-
mémes votre place d’acteur. A I'hopital, il existe quatre
pouvoirs : I"administration, le médical, le personnel et le
politique. Vous arrivez en derniere place. Vous devez vous
intégrer dans ces quatre autres pouvoirs, qui ne sont pas
forcément enclins a vous accepter. Votre place est déli-
cate. Vous vous transformerez vous-mémes en acteurs.

Vous disposez de plusieurs leviers, parmi lesquels :

le travail en collectif ;

les formations, qui doivent se poursuivre, en s'amé-
liorant et en s’adaptant ;

I"élargissement de votre champ de responsabilité,
en vous saisissant des opportunités qui se présentent
(ARS, territoires, nouvelle législation, projets d’établisse-
ment, etc.).

Vous devez faire preuve d'initiative. Au sein de I’h6pi-
tal, il vous faut étre porteurs d'une certaine communica-
tion. Je constate, en effet, que mon établissement com-
munique beaucoup. En revanche, les usagers y prennent
encore peu la parole. Or, vous étes, en quelque sorte, les
représentants de la population. Votre voix peut parfois
avoir parfois plus de sens que la notre.

En matiére de permanence de soins, vous avez égale-
ment votre mot a dire. Vous devez compter sur vous
avant de compter sur les autres, arrivant dans un disposi-
tif bien bordé. Vous devez aller de I'avant.

Table ronde avec des intervenants de la formation
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StePHANE LAVERGNE

Vous avez évoqué la permanence des soins. La repré-
sentation des usagers, en médecine de ville, a probable-
ment beaucoup a tirer de I'expérience de I'hopital. Les
themes de la tarification a I'acte, de la contractualisation
ou encore du budget des établissements sont réguliere-
ment mis en avant. Comment les représentants des usa-
gers peuvent-ils s’en saisir alors que ces sujets peuvent
paraitre techniques ?

STEPHANE AUBERT

La moitié des formations était dédiée a des débats
plus politiques que techniques ; ils étaient tout a fait pas-
sionnants. A mon sens, il faut, d’abord, un positionne-
ment politique clair pour déterminer les techniques que
vous devez maitriser pour défendre vos intéréts. Nous
n‘avons pas, en effet, les moyens de vous former a I'en-
semble des techniques de la gestion hospitaliere. Vous
n’étes pas, pour votre part, en capacité d'étre experts sur
I'ensemble des sujets. Il faut donc faire des choix, en s’ai-
dant du collectif : quelles priorités, quels leviers ?

Ainsi, la T2A peut étre considérée comme un élément
pénalisant, entrainant une restriction des soins, un ration-
nement et une compétition entre les établissements,
donc une baisse de la qualité, ou comme une injonction
aux établissements de s’intéresser a I'activité, d’attirer les
patients et donc de satisfaire leurs attentes et leurs
besoins. La T2A peut avoir des aspects positifs pour les
usagers ; elle est incontournable pour I'établissement,
devenant, pour vous, un levier d’action. L'activité est
mise en avant. Or, elle peut dériver. Vous devez donc étre
vigilants. Vous avez la un role a jouer.

Cela n"empéche pas que certains d’entre vous se spé-
cialisent dans certains domaines. Dans les formations, les
niveaux sont tres disparates. Chacun doit se déterminer
dans son role. Une préparation amont doit étre envisagée
de facon a agir au moment approprié. La réforme Hopital
Patient Santé et Territoires a un impact fort au niveau de
I'organisation des soins et de |'organisation intra hospita-
liere. Si vous passez du Conseil d’Administration au Conseil
de surveillance, vous prendrez de la hauteur. Votre role
évoluera. Vous devez I'analyser. Vous serez davantage
dans le contrdle et dans les grandes orientations. Vous
serez alors plus a méme de jouer pleinement votre role.

Une analyse collective du contexte, un ciblage des
actions sur lesquelles vous souhaitez étre performants et
une formation correspondante sont nécessaires.

DE LA SALLE

Qu’appelez-vous Conseil de surveillance ?

PascaL FORCIOLI

Actuellement, les représentants des usagers sont mem-
bres du Conseil d’Administration, qui a un pouvoir straté-
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gique, de prévision, notamment dans le domaine finan-
cier, de controle, d’adoption des comptes, etc. Le projet
de loi Hopital Patient Santé et Territoires prévoit, a ce jour,
sa transformation en Conseil de surveillance, un organe
recentré sur une activité tres stratégique — I'adoption du
projet d'établissement, qui fixe pour cing ans les grandes
orientations — et qui aurait une mission de surveillance -
I'adoption des comptes, I'information sur le fonctionne-
ment de I'établissement, etc. Seraient retirées de sa com-
pétence, celles sur I'état prévisionnel des recettes et des
dépenses, le plan pluriannuel d’investissement et son
financement. Ces sujets financiers, trés techniques, rele-
veraient de la compétence du Directoire, lequel serait
présidé par le directeur, avec pour vice-président, le pré-
sident de la Commission médicale de I'établissement, et
composé essentiellement de médecins. Ce Directoire
détiendrait le pouvoir exécutif a I'hopital, en lien direct
avec le directeur général de I’ARS, qui contractualisera et
autorisera les états prévisionnels des recettes et des
dépenses. Ce point de la réforme consiste a mettre dans
le droit ce qui se passe dans les faits. Il semble, par ail-
leurs, important d'impliquer les médecins dans la gestion
pour améliorer la performance des établissements.

DE LA SALLE

A I'AP-HP, le Conseil de surveillance existe déja. Sera-
t-il différent ?

PascaL FORCIOLI

Ce projet de loi renvoie a de nombreux décrets d’appli-
cation. Il est certain que I'AP-HP fera I'objet de décrets
spécifiques.

DE LA SALLE

J'ai entendu certains dénigrer la constitution des
Conseils de surveillance, qui entrainera une perte de pou-
voir. En effet, le Conseil d’Administration compte trois
représentants des usagers. Demain, ils ne seront plus que
deux au sein des Conseils de surveillance. Le confirmez-
vous ?

PascaL FORCIOLI

Oui. Un bon projet de loi ouvre, toutefois, la possibi-
lité de bons amendements !

STEPHANE AUBERT

Je n’ai jamais vu, pour ma part, les représentants des
usagers intervenir sur I'EPRD ou les éléments financiers.
Demain, vous serez membres d'un college et pourrez
méme étre élus président du Conseil de surveillance. Je
ne suis pas certain que ce projet de loi soit aussi défavo-
rable aux usagers que certains veulent le faire croire.



DE LA SALLE

Le Conseil de surveillance ne comptera que deux
représentants des usagers au lieu de trois aujourd’hui, ce
qui nest pas normal. Notre droit de parole s’en trouvera
restreint.

Epouarp BICHIER

Le méme resserrement est prévu pour la CME.

DE LA SALLE

Le directeur détiendra, quant a lui, tous les pouvoirs.

Epouarp BICHIER

Le projet de loi a bien pour objet de renforcer le pou-
voir du directeur d’établissement. Il devra, toutefois, tenir
compte de |'avis des autres acteurs. Je vous concede que
le Conseil de surveillance aura un pouvoir moindre que
Iactuel Conseil d’Administration.

ANNIE MORIN

Ces sujets concernent le champ du public. Je souhai-
terais, pour ma part, souligner les difficultés rencontrées
par les représentants des usagers dans les établissements
privés, quelle que soit leur taille. Il faut une grande
volonté pour y obtenir des éléments de type projets ou
gestion des risques. Nous y sommes cantonnés a la CRUQ
et au CLIN.

STEPHANE LAVERGNE

Il est vrai que cette réforme ne concerne que les éta-
blissements publics.

A1AIN GALLAND,
PrESIDENT DU CISS Poitou-CHARENTES

Le CISS s’est positionné pour un nombre plus impor-
tant de représentants dans les Conseils de surveillance.
L'un des 23 amendements proposés par le CISS vise d'ail-
leurs cet objectif. Il faut, en outre, avoir conscience de
I'importance de la formation et de I'engagement des
représentants des usagers membres des différents
Conseils. Dans différents établissements de santé, cer-
tains ne servent a rien ! Il nous arrive de proposer des for-
mations auxquelles les associations n’envoient aucun de
leurs adhérents.

EpouarDp BICHIER

Nous voyons bien que vous étes engagés. Il est vrai
que certains ne sont pas trés participatifs. Il s'agit éga-
lement d’une question de personnalité. Votre role est
d'inciter les représentants des usagers a participer aux
formations.

La journée du représentant des usagers

THOMAS SANNIE, REPRESENTANT DES USAGERS
AU CONSEIL D’ADMINISTRATION DE L’AP-HP

Je comprends que la loi Hopital Patient Santé et Terri-
toires puisse engendrer un certain nombre d’angoisses.
Elle a, toutefois, le bénéfice de créer un changement.
L'hopital public est, en effet, confronté a un probléme de
gestion grave, avec des déficits qui s'accumulent, dans
un contexte ou la qualité des soins doit s'améliorer. Le
mérite de la loi est de poser la question des organisations.
Le changement est contributif de réflexions a la fois des
CME, des administratifs, des personnels et, sans aucun
doute, des représentants des usagers.

A mon sens, le nombre n’est pas la question. En revan-
che, celle de la qualité de la représentation est impor-
tante. Les personnes présentes aujourd’hui sont parmi les
plus motivées. Au-dela des questions financieres, qui exi-
gent un niveau de technicité important, I'enjeu est celui
de la qualité de la prise en charge. Elle justifie notre pré-
sence dans les instances. La qualité de I'accueil et de la
relation entre soignants et soignés constitue, elle aussi,
des enjeux de I'hdpital public. Nous avons un réle a jouer.

Comment sommes-nous percus au sein des instances
de I'hdpital ? Vous croyez a la représentation des usagers
comme facteur améliorant. En réalité, dans un certain
nombre d’établissements, publics comme privés, la situa-
tion est beaucoup plus délicate. La représentation des
usagers dispose d’une place de choix a I’AP-HP. Il ne s'agit
pas simplement de vérifier les comptes, que nous som-
mes incapables d’auditer. En revanche, il serait souhaita-
ble que nous disposions de moyens en termes d‘alerte sur
des questions de qualité et de saisine du directeur. Un
point du projet de loi doit étre modifié : il faut que le
Conseil de surveillance soit informé et puisse controler les
actions menées en termes de qualité a I'hopital.

Epouarp BICHIER

Il est vrai que vous devenez des acteurs du change-
ment. Or, les forces de blocage sont importantes a I'hdpi-
tal. Nous souhaiterions que les usagers puissent participer
au changement. Il faut, par ailleurs, savoir que les déci-
sions prises ne sont pas toujours appliquées.

ALEXANDRE BIOSSE DUPLAN, HAS

Les notions qui ont été évoquées sont celle de représen-
tants des patients, des usagers, de clients et d'acteurs. Selon
moi, le débat gagnerait beaucoup si chacun savait a qui il
s'adressait et si les professionnels de santé avait une idée
plus précise de la représentation des usagers. La notion de
représentation change, en effet, d’'une institution a I'autre.
Nous devrions nous accorder sur une terminologie.

EpouarDp BICHIER

J"attends, pour ma part, des usagers de |’hopital qu’ils
en soient des acteurs.
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STEPHANE AUBERT

Nous participons a ces formations afin de vous rendre
acteurs et de vous mettre en capacité d'intervenir.

JeaANn WILS

Cette loi provoque un grand engouement comme
d’autres ont pu le faire par le passé. Au regard de la situa-
tion du terrain, je reste, pour ma part, assez dubitatif.
Ainsi, 'accés au dossier médical, introduit par la loi en
1993, puis revu en 2002, est toujours difficile a mettre en
application de facon rigoureuse dans les établissements
notamment sur la question des délais de communication.
De méme, s'agissant de la mise en place des CRUQPC, il
apparait que seuls 15 % des patients connaissent I'exis-
tence des représentants des usagers. Les exemples de ce
type sont nombreux. Sur le terrain, la représentation des
usagers peine malgré les différentes réglementations.

J'ai le sentiment que les représentants des usagers,
seuls, ne peuvent pas grand chose. Un relais est incon-
tournable : les associations. Le tissu associatif existe dans
les établissements de santé. Comment représenter I€giti-
mement les usagers si vous ne savez pas ce qui se passe
dans votre établissement, sur le terrain ? Comment déve-
lopper le rdle des associations dans les services et les sec-
teurs d'activité ? Un important travail doit étre mené
dans ce domaine. Votre Iégitimité est liée a votre expé-
rience des usagers sur le terrain. Il faut mettre en relation
le terrain et la politique.

DaNy AUFFRET

Je constate que vous employez tous la méme expres-
sion, celle de « prise en charge ». Or, en tant qu’usager,
je cherche a obtenir des réponses et non a étre prise en
charge. Nous ne sommes pas au méme niveau. )'aurais
espéré que vous utiliseriez des mots différents.

MARTINE SENE-BOURGEOIS

La loi Hopital Patient Santé et Territoires a pour objec-
tif principal d’introduire de la transversalité dans le pro-
cessus. La mise en place de la procédure d'accréditation,
au travers des ordonnances Juppé de 1996, avait le
méme objectif. Depuis dix ans, chaque établissement de
France possede au moins un rapport, voire deux, d'éva-
luation sur la qualité de la prise en charge du patient.
Comment sont-ils exploités, tant au niveau des établisse-
ments qu’a celui des représentants des usagers ? Vous qui
siégez dans une instance d'un établissement de santé, les
connaissez-vous ? Etes-vous au courant des décisions qui
ont été prises dans ce cadre, de leur mise en ceuvre, de
leur évaluation et de leurs résultats ? Qu'apportera la der-
niére procédure suite a la publication du manuel V2010 ?
Nous allons, au travers de cette troisiéme procédure,
entrer dans la démarche d’évaluation des pratiques pro-
fessionnelles, sur treize sujets prioritaires. Comment étes-
vous impliqués dans cette démarche dans chacun de vos
établissements ? Ces questions sont basiques. En tant
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qu’expert visiteur, a chaque fois que je tente d'échanger
sur des questions de ce type avec les représentants des
usagers, je constate que vous étes peu, voire pas infor-
més. Lorsque vous soulevez des questions, on ne vous
répond souvent pas et, malheureusement, certains d’entre
vous attendent toujours.

Jean WILS

Je ne sais pas s'il faut changer de vocabulaire. Il existe
un véritable décalage entre direction de I'hopital et repré-
sentants des usagers et il est important. Il me semble que
vous n‘avez pas a vous battre sur des questions telles que
I'EPRD. Vous n’avez, en tout cas, pas a étre a égalité de
connaissance avec le directeur des finances de I'établisse-
ment. Votre domaine de prédilection, c’est I'expérience
de ce que vivent les malades, le respect de leurs droits.

VERrRONIQUE GHADI

Je suis sociologue et travaille a la formation avec Sylvia
Lacombe. Lorsque jai collaboré avec les professionnels du
secteur médico-social et que j'ai utilisé I'expression de « prise
en charge », j'ai été immédiatement critiquée. Cette expres-
sion dénie, en effet, la notion d'autonomie de la personne.
Lui est donc préféré le terme « d’accompagnement ».

DE LA SALLE

Au niveau du représentant des usagers, I'information et
le retour d'information du mandaté sont également impor-
tants. Notre expérience, en Poitou-Charentes, s'appuie
sur cet autre pilier. Lors du renouvellement des mandatés,
ce point constituera d'ailleurs un critere de choix. Nous
devons nous saisir des différentes questions pour étre
encore plus performants.

NicoLe SABOURDY, CISS LiMOUSIN

Le docteur Bichier estime que I'usager doit se faire sa
place. Je suis fermement convaincue que l'usager doit
s'imposer.

J'ai participé a la certification V2. Il est vrai que pour
connaitre I'établissement, rien ne vaut la participation a
cette démarche. Il s'agit, en effet, d’'un travail de longue
haleine qui offre une reconnaissance de I'établissement.
La HAS nous avait interrogés sur d’éventuelles modifica-
tions par rapport a la certification V2. Nous nous deman-
dions quel pouvait en étre le retour. Vous nous avez
répondu. Il est important de s'impliquer. Nous pouvons
acquérir une certaine qualification en nous faisant une
place dans I'établissement.

DE LA SALLE

Nous sommes nombreux a assister a ces journées et
avons tout a apprendre. Le facteur temps est essentiel.
Comment le gérer et parvenir a vous bousculer ?



JeaN-PAuL FALLET, CISS BOURGOGNE

En synthése, il y a le savoir, le vouloir et le pouvoir. Les
représentants des usagers ont besoin de moyens, de boi-
tes a outils, de check-lists, d’audits, d’indicateurs et de for-
mations. Il faut avoir conscience que la situation de la
province est trés différente de celle de Paris. Nous ne dis-
posons pas des mémes possibilités de nous faire entendre
et sommes souvent gouvernés par I’ARH, la DRASS et la
DDASS.

DE LA SALLE

A Paris, nous n’avons pas davantage de moyens qu’en
province !

CLAIRE BAZIN

Je rejoins la déclaration de Marcel. Les nouveaux
représentants des usagers, apres avoir participé aux for-
mations organisées par le CISS Bretagne, n‘ont plus
envie. La disponibilité et I'age sont des facteurs impor-
tants. Ne pourrions-nous pas demander au CISS national
d’établir une charte de la représentation de I'usager afin
de légitimer notre action, notamment au niveau des plus
petits établissements ?

A1AIN GALLAND

Les représentants dusagers qui sont capables de s’ex-
primer et de se faire entendre permettent d’ouvrir I'h6pi-
tal. A Angouléme, nous avons eu un conflit en cancérolo-
gie. Il est, aujourd’hui, réglé grace au CISS. Nous avons
ouvert une maison des usagers. L'Hopital d’Angouléme
nous a méme demandé de mener une enquéte de satis-
faction auprés des malades, dans les services. Une réu-
nion avec les cadres de |'établissement de santé a été
organisée la semaine derniére a ce sujet ; nous avons été
plus ou moins bien accueillis. Dés demain, toutes les asso-
ciations membres du CISS représentées au CISS d’An-
gouléme se rendront donc dans les différents services de
I'hdpital avec des questionnaires de satisfaction.

DE LA SALLE

Il ne faut pas non plus devenir des marionnettes !

ALAIN GALLAND

I n"en est pas question ! Nous avons entériné le ques-
tionnaire. Nous menerons cette enquéte a compter de
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mercredi. Cette opération est également intéressante en ce
sens qu'elle fera connaitre les représentants des usagers.

ALAIN PRIM, CISS AUVERGNE

Les problémes rencontrés en ville et en province sont
différents. Nous travaillons beaucoup dans de petits éta-
blissements. Les représentants des usagers n'attendent
qu’une chose : étre formés. N'est-ce pas la notre role ?
Nous avons récemment organisé une formation ; nous
avons accueilli 120 personnes, toutes extrémement moti-
vées. Le role du CISS est d’organiser un maximum de for-
mations afin que ces personnes puissent devenir de véri-
tables représentants des usagers.

STEPHANE AUBERT

La formation est fondamentale. Nous devons, toute-
fois, étre attentifs a ne pas vous submerger. Nous devons
donc la construire ensemble. Nous avons organisé trois
sessions de formation d’une journée sur I'EPRD et la T2A,
sujets techniques. Nous avons ensuite envisagé d'organi-
ser une journée de reprise afin de vérifier ce que vous
aviez pu mettre en application. Nous avons ainsi pu
constater que vous n’aviez pas eu |'occasion de mettre en
pratique ce que nous vous avions appris. Vous devez
trouver votre positionnement dans les différentes matie-
res qui participent a la gestion hospitaliére et, sur cette
base, approfondir votre formation.

DE LA SALLE

Il existe une importante disparité entre les personnes
formées et les autres. Les représentants des usagers dans les
instances n‘ont pas rien a faire. Il faut leur tendre la main et
leur indiquer les moyens qui sont a leur disposition.

STEPHANE LAVERGNE

L'idée est de co-construire I'offre de formation avec
vous, par rapport a vos besoins.

Syrvia LACOMBE

Nous souhaitons absolument traiter le sujet de la
charte, avec toutes les associations. Je vous engage a lan-
cer ces travaux.

DE LA SALLE

Le CISS Bourgogne a validé trés récemment une
charte du représentant de I'usager bénévole.

Table ronde avec des intervenants de la formation
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Participaient a la table ronde :
Dr Pascal JARNO, Président CCLIN Ouest ;

de la Qualité et de la Sécurité des Soins, HAS.

MaagaLl LEO

Depuis I'avenement de la démocratie sanitaire, les
représentants des usagers jouent souvent un réle essen-
tiel dans les instances ou ils siégent. Leur légitimité ne
peut sérieusement étre remise en cause ou contestée.
Nous mesurons |'efficacité de leurs contributions a I'aune
des avancées dont ils sont a l'origine. Interlocuteurs
incontournables, ils sont désormais largement sollicités
au sein de nombreuses commissions et autres groupes de
travail, dont vous étes les représentants autour de cette
table ronde. Aussi, parce que nous savons notre travail de
représentation perfectible, vous nous direz en quoi la par-
ticipation des représentants d'usagers, leur travail contri-
butif, leur regard critique, leur force de proposition ont
permis ou facilité la réalisation de travaux d’amélioration
du systéme de santé.

PascaL JARNO

Je suis médecin spécialisé en santé publique. Je tra-
vaille au centre de coordination de lutte contre les infec-
tions nosocomiales dans la région Ouest.

Dans le cadre de notre activité, nous avons lancé des
formations particuliéres a destination des représentants
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Isabelle MANZI, chargée de mission sur les droits des usagers, DHOS ;

Valérie LEGUAY, chargée de mission GIP-DMP ;

Olivier PORTE, Conseil national de I'Ordre des Pharmaciens (CNOP) ;

Mathilde BRUNEAU, Département des droits des patients et des associations, AP-HP ;

Anne DEPAIGNE-LOTH, Service Développement de la certification, Direction de I’Amélioration

La table ronde était animée par Magali LEO, chargée de mission assurance maladie CISS.

d’usagers sur la lutte contre les infections nosocomiales.
La conférence sur I'information du patient et les infec-
tions nosocomiales, organisée au mois de mai 2007, est
a l'origine de ce projet. S'en est suivie une formation
« classique », a Chateaubriant, en Loire-Atlantique.

Nous avons constitué un groupe associant a parts
égales représentants des usagers et professionnels impli-
qués dans la lutte contre les infections nosocomiales.
Nous nous sommes appuyés sur un collectif d'associa-
tions implantées dans la région de Rennes, avec I'idée de
les rendre plus opérationnelles. Nous avons ensuite mis
en place une formation, avec pour principe |'interaction
entre les représentants des usagers et les professionnels
de santé :

accueil des participants en petits groupes ;

intervenants en bindme « professionnel-représen-
tant » des usagers ;

apports théoriques réduits (2 heures) : microbiologie,
mécanismes de |'infection, organisation de la prévention ;

mise en situation a partir d’expériences vécues en
CLIN entre les professionnels et les représentants des usa-
gers : théatre forum ou ateliers ;

supports écrits remis aux participants : glossaire
(acronymes, définition, vocabulaire).



Deux expériences ont été menées. La premiere a
Rennes, sous la forme de théatre forum, le 29 avril, la
seconde a Caen, sous la forme d’ateliers, le 26 juin.

Le théatre forum est une forme de jeu théatral mise
au point au Brésil dans les années 70-80 pour permettre
I'expression des paysans opprimés. Ce jeu vise a modifier
la représentation de la réalité sociale, le spectateur deve-
nant lui-méme acteur en proposant des solutions pour
sortir des processus d’oppression.

L'intérét est :

d’aider les participants a analyser les raisons de ces
échecs et les possibilités de les contourner ;

d’ouvrir le débat, de placer le public, non plus
comme simple spectateur passif, mais comme acteur, qui
développe des stratégies ;

de transformer la situation d’oppression dans
laquelle se trouve le personnage qu'il remplace.

Ce jeu permet, en outre, de montrer qu'il n’existe pas
une bonne réponse absolue et unique, mais différentes
issues a approfondir et a débattre au cours de la séance.
Chacun des participants peut prendre la parole dans la
phase de débat.

Cette formation suppose un important travail en
amont (environ 14 heures au total). A partir du comité de
pilotage, un groupe restreint associant deux représen-
tants des usagers, un président de CLIN, un praticien hos-
pitalier en santé publique et un cadre en hygiene hospi-
taliere, a été constitué. Différentes mises en situation ont
été imaginées a partir de situations réelles, avec l'aide
d’une sociologue de la santé qui a animé le groupe pour
le repérage de situations problématiques emblématiques,
I"écriture des scénes et I'apprentissage des textes.

Différentes scénes ont été retenues. La premiére est
une alerte concernant une épidémie a bactérie multirésis-
tante en réanimation. L'idée était de souligner la com-
plexité de la place du représentant des usagers, qui doit
étre pris au sérieux dans un climat de tensions et de dés-
accord entre médecins hygiénistes et microbiologistes.
L'accent a été mis sur l'indifférence, le dédain des profes-
sionnels a I'égard du représentant des usagers et aux
solutions qu’il proposait.

Autre scéne retenue, celle des tableaux de bord et de
la publication dans la presse des résultats et du classe-
ment de I'hopital. Il s’agissait, ici, de souligner la com-
plexité de la place du responsable de I'équipe opération-
nelle d’hygiéne qui ne parvient pas a faire entendre les
difficultés auxquelles il est confronté et pris pour I'unique
responsable des « mauvais » résultats de I'établissement
sans appui de ses collegues. L'accent était mis sur la
fausse simplicité des indicateurs utilisés et la diversité des
positions dans I'établissement de santé.

Enfin, la troisieme scéne retenue, celle de I'alerte tuber-
culose chez un soignant des urgences avec évaluation du
risque de transmission pour les patients, avait pour objet
de mettre en exergue la complexité de la place du repré-
sentant des usagers liée au manque de connaissances qui
génére des angoisses face a la situation et donc une cer-
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taine timidité. L'accent était mis sur le déficit d’informa-
tion et le manque d'accompagnement du représentant
des usagers.

Nous avons constaté que l'accueil du matin était
extrémement important. La co-animation « représentant
des usagers-professionnel » de santé a également été tres
appréciée. Le fait que chacun puisse intervenir a été lar-
gement plébiscité. Nous jouions les scénes. Chacune
d’entre elles était ensuite reprise par I'animateur, qui sol-
licitait les participants, invités a prendre la place du repré-
sentant de |'usager, ce qui a permis de voir les différentes
solutions envisageables. Enfin, le lien avec I'apport théo-
rique du matin a, lui aussi, été apprécié.

Il faut souligner la nécessité de faire intervenir un ani-
mateur confirmé afin d’assurer la cohésion entre le jeu des
scénes et la prise de paroles dans le jeu des participants.

La deuxiéme session, organisée en Basse-Normandie,

a été le lieu non pas d'un théatre forum, mais d'ateliers
sur le role du représentant des usagers, I'animateur étant
indisponible. Les scenes ont été jouées. Six ateliers ont
été constitués, chacun devant réagir a une scéne et pro-
poser des réflexions sur le réle du représentant de |'usa-
ger. L'évaluation a également été tres positive. Les ateliers
ont suscité une adhésion tres forte. lls ont souligné la néces-
sité d’une réflexion sur :

la connaissance de la problématique de la préven-
tion du risque infectieux dans un établissement de santé ;

la connaissance des personnes qui siegent au CLIN
et de leur role dans la structure ;

la place et le role du représentant des usagers au
CLIN.

Notre groupe poursuit son action. Des formations
sont programmeées en 2009. Nous avons également un
projet de plaquette, véritable guide de poche de huit
pages présentant :

le cadre réglementaire ;

les données de la lutte contre les infections nosoco-
miales ;

le CLIN (place et réle du CLIN dans I'établissement
de santé, articulation avec la démarche qualité et la ges-
tion des risques, composition et role de chacun, fonction-
nement) ;

le représentant des usagers (role, périmetre d’action,
apports, engagement, légitimité, etc.).

De nouvelles journées de formation sont program-
mées en 2009. Ce travail sera, par ailleurs, évalué suite a
appel d’offres.

OLIviER PORTE

Je suis le directeur des opérations du dossier pharmaceu-
tique (DP) au Conseil national de I'Ordre des Pharmaciens.

Nous ne parlons pas, pour notre part, d'usagers mais
de patients ou de clients, que nous accueillons, écoutons,
conseillons et servons.

Le DP est une application simple. Son intérét sanitaire
réside dans la masse. En effet, des personnes meurent
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tous les jours du fait d’interactions médicamenteuses et la
situation, de ce point de vue, ne s'améliore pas. En effet,
une enquéte menée en 1998 a montré que le nombre
d’hospitalisations liées a des interactions médicamenteu-
ses s'établissait a 128 000. Dix ans plus tard, ce chiffre est
passé a 143 000. Le nombre de déces varie selon les esti-
mations. Il est, toutefois, certain qu'il est supérieur au
nombre de déceés consécutifs a des accidents de la route.

Le DP touche potentiellement 63 millions de personnes.

J'ai assisté, il y a dix jours, a une grande conférence
sur les systémes d‘information santé, a laquelle étaient
représentés de nombreux acteurs parmi lesquels I’Assu-
rance Maladie, le GIP-DMP, le CNOM ou le CNIS. Seules
deux entités n’avaient pas été invitées a participer aux
débats : le Conseil national de I’Ordre des Pharmaciens et
le CISS.

Il est tres satisfaisant, pour moi, d’intervenir aujour-
d’hui devant vous. Sans vous, le DP ne serait pas. Il nous
reste encore un important chemin a parcourir ensemble
pour faire en sorte que 63 millions de personnes puissent
étre protégées par ce dispositif.

Retenez que le DP crée, sur le terrain, une véritable
dynamique. Une officine sur cinq est, aujourd’hui, raccor-
dée. Le DP produit, par ailleurs, des effets. Ainsi, le nom-
bre de risques d‘interactions médicamenteuses détectés
augmente plus vite que le nombre de dossiers créés.

Le DP actif est un dossier alimenté et consulté dans les
quatre derniers mois. Il est donc utile a la coordination
des soins. 1,35 million de DP sur les 1,9 million de dos-
siers créés sont, aujourd’hui, actifs.

Nous avons tiré différents enseignements de I'expéri-
mentation. Depuis le mois de mai 2007, nous sommes
placés sous la surveillance de la CNIL. Nous avons obtenu
quatre autorisations de la CNIL au cours des 18 derniers
mois, pour aboutir a une autorisation de déploiement sur
le territoire, sans réserve, il y a quinze jours. Nous atten-
dons, aujourd’hui, la parution du décret au Journal officiel.

Nous avons recherché un équilibre dans le dispositif.

Le systéme repose sur quatre piliers, qui se complétent :

un hébergeur de données de santé, véritable coffre-
fort ;

les utilisateurs, qui doivent faire I'objet d'une authen-
tification forte, par le biais de la carte de professionnel de
santé (CPS) ;

le recueil du consentement express du patient ;

I'intervention du bénéficiaire pour accéder aux
données.

L'objectif est de donner au patient les moyens d'étre
acteur de sa santé, en ville.

Aujourd’hui, le systeme est déployé a hauteur de 2 mil-
lions de personnes. L'enjeu, avec le CISS, est de le géné-
raliser, sachant que le projet est privé, étant financé a
80 % par les pharmaciens par leurs cotisations ordinales.
Faire connaitre le DP suppose de passer par le réseau des
23 000 officines. Des relais au niveau des patients sont
également nécessaires. Le CISS a travaillé avec nous, au
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cours de I'expérimentation, dans ce cadre. La route est
encore longue. Nous avons besoin de vous.

Nous souhaitions également vous donner acces a la
présentation de I'ensemble de notre dispositif en termes
de contrdle d’acces et d’habilitation. Il conviendrait pro-
bablement de réorienter ce second axe. En effet, nous
nous sommes apercus que les patients soulevaient des
questions juridiques sur I'accés aux données plutdt que
des questions techniques. Or, il est délicat, pour nous,
d’étre a la fois juge et partie. Nous traitons, pour I'heure,
ces questions. Nous considérons, toutefois, que le service
Santé Info Droits du CISS a toute la compétence et la légi-
timité pour le faire.

Le CISS a mené des enquétes dans le cadre du déploie-
ment sur les six premiers départements autorisés par la
CNIL. Il a ainsi été montré que le DP était, aujourd’hui, pro-
posé a un patient sur trois et que deux patients sur trois
n‘avaient jamais entendu parler du DP. Nous disposons
donc d'une véritable marge de progrés. Nous souhaite-
rions faire en sorte que les départements pilotes de I'expé-
rimentation deviennent des départements pilotes de la
généralisation. Nous voulons faire du DP le dossier préféré
des patients. Nous avons, dans ce cadre, besoin de vous.

IsABeELLE MANZI

Le ministére n'envisage pas de mener une réflexion
sur les usagers sans faire appel aux représentants des usa-
gers qu'il s'agisse de I'élaboration de textes normatifs, de
création d’outils a destination des établissements, etc.
Cela est si vrai que méme en 2001, a I'heure ou le CISS
boycottait tous les groupes de travail du ministere, nous
avons tenu absolument a la présence d’un représentant
des usagers dans le cadre de nos travaux sur la commis-
sion des relations avec les usagers (CRU). Il nétait alors
pas tres facile de « recruter » des représentants ds usagers
en dehors du CISS, les usagers étant alors moins organi-
sés qu’aujourd’hui : nous sommes cependant parvenus a
avoir parmi les membres du groupe de travail un repré-
sentant des usagers qui ne faisait pas partie du CISS.

La présence des usagers dans les groupes de travail
est tout a fait indispensable. Certaines idées ne peuvent,
en effet, passer que par la voix des usagers quand bien
méme partageons-nous ces idées. Certains messages ne
peuvent efficacement étre soutenus que par les usagers
eux-mémes : il est donc trés important que les autres par-
ticipants au groupe de travail les entendent formulés par
les usagers, afin de mieux en mesurer la portée.

Je me rends souvent en province, dans les ARH, pour
présenter les outils élaborés par le ministére, destinés aux
établissements en vue de favoriser le respevt des droits
des usagers. Les représentants des usagers sont trés nom-
breux lors de ses rencontres. Leurs réactions sont alors
plus spontanées que dans les groupes de travail. Il s'agit
donc d’un autre mode de recueil de la parole des usagers
qui est tout aussi important que le précédent pour le
ministere.



Notre souci est de faire en sorte que cette représenta-
tion des usagers soit une réalité sur le terrain. Pour y
aprvenir, nous envisageons de mettre en oeuvre des
mesures incitatives dans les établissements de santé. A
titre d’exemple, il est important que les usagers partici-
pent a la production des rapports de CRU. Nous avons
créé un nouvel outil destiné aux ARH pour les aider a éla-
borer la synthése des rapports annuels des CRU. A cette
occasion, il est recommandé aux ARH de demander aux
établissements de préciser les auteurs des rapports de
CRU. De cette facon, les établissements seront amenés a
préciser si oui ou non les représentants des usagers mem-
bres de la CRU participent réellement a I’élaboration du
rapport de cette instance. Le fait de soulever cette ques-
tion pourrait faire émerger une prise de conscience dans
les établissements sur leurs pratiques a cet égard et ainsi
de les faire progresser dans cette voie.

Autre point auquel vous étes sensibles, le congé de
représentation, dont nous savons qu'il n’est pas appliqué,
ne serait-ce que parce que les représentants des usagers
ne le connaissent pas. Nous menerons des actions d'in-
formation sur ce sujet a 'intention des usagers eux-mémes,
des établissements et des employeurs de facon a favoriser
le respect de ce droit.

MATHILDE BRUNEAU

Je travaille au Département des droits des patients et
des associations de I’AP-HP, qui regroupe 38 hopitaux sur
la région lle-de-France. Chacun d’entre eux emploie un
chargé des relations avec les usagers. Nous travaillons a
la création d’un nouveau métier, celui de chargé des rela-
tions avec les usagers et les associations, qui devrait, a
Iavenir, étre inscrit au répertoire des métiers de la fonc-
tion publique hospitaliere. Ce collaborateur sera I'interlo-
cuteur privilégié des représentants des usagers et des
associations au sein de I'hopital.

Nous avons créé des groupes de travail et de réflexion
avec les usagers en lancant un appel a manifestations
d'intérét aupres de nos 148 représentants des usagers.
Nous avons ainsi monté un groupe usagers au Siege.
Nous I'informons de nos actions ; il nous font, quant a eux,
remonter les problémes qu'ils rencontrent. Une quinzaine
de représentants des usagers ont exprimé la volonté de
participer a ces travaux. Nous nous rencontrons tous les
trimestres.

Un réseau de représentants des usagers des I’AP-HP
émerge, par ailleurs, a la faveur de la nomination d'un
troisieme représentant des usagers |'année derniére.
Plusieurs réunions de représentants des usagers ont ainsi
pu étre organisées, avec notre aide, I'idée étant que les
représentants des usagers du Conseil d’Administration
puissent communiquer avec tous ceux qui sont membres
des différentes instances hospitaliéres.

Ce réseau de représentants des usagers a demandé a
étre recu par la direction générale de I’AP-HP. Deux ren-
contres ont ainsi pu étre programmeées au cours de I'année,
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aux mois de mai et de novembre, afin de traiter d'un
sujet choisi paritairement. Les représentants des usagers ont
souhaité aborder, en premier lieu, la qualité de I'accueil
dans les services d’urgences. A la suite de cette réunion,
un groupe de travail qui rassemble professionnels de
santé et représentants des usagers a engagé la réflexion.

D’autres groupes ont été constitués a I'initiative de la
direction générale sur I'élaboration du plan stratégique,
la transformation de I’AP-HP avec les groupements hospi-
taliers, le contrat de séjour et, enfin, la qualité.

Depuis la création de notre Département voila deux
ans et demi, notre porte est ouverte aux représentants
des usagers. Le dialogue s’est amorcé. Nous devons
continuer a travailler ensemble pour avancer ensemble.
Au début, les groupes de travail se mettaient en place a
I'initiative des représentants des usagers ; aujourd’hui, les
professionnels de santé font appel aux représentants des
usagers pour aborder différentes problématiques ou
mener des réflexions au niveau local.

Enfin, les représentants des usagers de I’AP-HP parti-
ciperont a des formations aupres des professionnels de
santé des I'année a venir.

Je travaille sur ce sujet depuis plus de deux ans. Il
existe, dans les hopitaux, encore des freins. Un important
travail de communication est nécessaire pour vous faire
connaitre. Nous comptons beaucoup sur le représentant
des usagers pour étre un acteur de la dynamique associa-
tive locale.

MAGALI LEO

Nous connaissons les atermoiements du DMP. Nous
n’y reviendrons pas. Nous souhaitons vous entendre sur
le travail accompli avec les représentants des usagers
pour la construction d’un outil qui sera indispensable.

VALERIE LEGUAY

Je suis chef de projet au GIP-DMP et ergonome. Au
travers de mon métier d'origine, vous comprendrez bien
qu'il est indispensable, pour moi, dés lors que le projet
porte sur la construction d'un systeme, de travailler avec
les usagers. Le DMP est, par ailleurs, un dossier médical
personnel. Il est donc primordial, pour nous, de le batir
avec les futurs utilisateurs que vous étes.

Le GIP-DMP a mis en place des groupes de travail. Je
pilote celui sur I'ergonomie et la conduite du changement.
Les usagers y sont encore, a mon sens, malheureusement
assez peu représentés. Ces groupes de travail nous permet-
tent de prendre en compte le point de vue des usagers et
de recueillir leurs attentes, leurs questionnements et leurs
craintes quant a Iutilisation du futur systeme.

Nous avons, par ailleurs, mené, en 2007, des travaux
sur la base de maquettages, sur la conception et la défi-
nition de I'ergonomie des écrans du portail d’acces
patients du DMP par Internet. Dans ce cadre, nous avons
défini et formalisé les besoins des patients en matiere
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d’accés au DMP via Internet, d’une part, et en matiére de
contenus, d’autre part. A cette occasion, les usagers ont
pu donner leur avis sur des solutions concretes. Nous
avons également pu identifier les difficultés potentielles
d’usage. Enfin, ces travaux nous ont permis d’évaluer les
maquettes proposées.

Je m’interroge, pour ma part, sur la responsabilité des
représentants des usagers dans des groupes tels que nous
les avons mis en place. En effet, chacun de nos groupes
de travail accueille, en général, deux représentants des
usagers. Or, il me semble que I'avis donné par ces per-
sonnes peut conditionner les orientations en terme de
solutions peut étre.

S'agissant du futur, vous savez que le DMP est en sus-
pens ; le projet doit étre relancé. Le PLFSS prévoit la mise
en place de I'’Agence des systémes d’information de santé
partagés, laquelle regroupera le GIP-DMP, le GIP-CPS et
le département interopérabilité du Groupement pour la
modernisation du systeme d’information hospitalier. Sa
création est programmée dans les six mois a venir. Cette
agence aura deux missions principales : la cohérence des
systémes d’information partagés, d’'une part, et la confi-
dentialité des données de santé, d’autre part, avec des
référentiels.

Enfin, en ce qui concerne les perspectives par rapport
a la participation des représentants des usagers, la minis-
tre a indiqué que le dossier serait a la fois personnel et
partagé. Il ne sera plus considéré comme une offre tech-
nique, mais comme un ensemble de services aux utilisa-
teurs. Nous devrons donc travailler encore ensemble sur
ce sujet. Les modalités de votre intervention restent, tou-
tefois, encore a définir. Je m’engage, pour ma part, a ce
que vous participiez a notre projet.

MAGALI LEO

Qu’en est-il de 'amendement du PLFSS prévoyant un
DMP porté sur clé USB ?

VALERIE LEGUAY

Cet amendement a été rejeté par le Conseil constitu-
tionnel.

ANNE DEPAIGNE-LOTH

Je travaille pour la Haute autorité de santé (HAS), au
service Développement de la certification des établisse-
ments de santé.

La certification, anciennement accréditation, est une
procédure d’'évaluation externe des établissements de
santé. Elle s'applique a I'ensemble des établissements de
santé francais. Elle prévoit une premiere phase d’auto-
évaluation par les professionnels et les représentants
d’usagers, puis une visite par des professionnels de santé.

Les usagers sont représentés a tous les niveaux de la
HAS. Avec la certification, nous avions véritablement besoin
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de faire émerger un point de vue usager et de l'inscrire
dans le référentiel et les outils de la certification.

Depuis 2003-2004 et I'élaboration de la deuxieme
procédure de certification, s'exprime une véritable
volonté d’associer les représentants d’usagers aux travaux
sur le référentiel, ensemble de normes qui couvrent la
totalité du champ des activités des établissements de
santé, du management a la prise en charge. Au moment
du renouvellement de ce référentiel, en 2007, nous avons
donc souhaité associer les usagers.

En 2003-2004, nous avons souhaité que les représen-
tants des usagers soient systématiquement impliqués
dans les procédures de certification dans les établisse-
ments de santé. Nous avons fait émerger cette obliga-
tion. Aujourd’hui, nous avons fait passer le message que
les démarches qualité devaient étre menées avec les
représentants des usagers.

Le rapport de certification est publié sur Internet, ce
qui constitue, a mon sens, un important pas symbolique.
D’importants progres doivent, toutefois, encore étre
consentis en la matiere, le document n’étant pas lisible par
tout un chacun.

En 2007-2008, nous avons procédé a une refonte du
référentiel. Une douzaine de représentants des usagers,
tous issus du CISS, ont été répartis dans des groupes thé-
matiques avec des professionnels de santé et des experts
et également rassemblés dans un groupe spécifique. Ces
personnes ont été énormément sollicitées. Nous avions
besoin de ces deux temps, bien que cela soit trés exi-
geant pour les représentants d’usagers qui travaille avec
nous. Nos travaux ont bien avancé.

Dans ce cadre, j'ai été conduite a piloter le groupe
Droits et place des patients. J'ai également animé le
groupe spécifique des représentants des usagers. Ce nou-
veau référentiel, la V2010, est, aujourd’hui, en ligne sur le
site de la HAS. Vous devez, toutefois, savoir que sur le
plan des thématiques, le point de vue des usagers n'a pas
spécifiquement été porté par les représentants des usa-
gers eux-mémes. Nous avons, en effet, pu constater,
dans les dynamiques de groupe, une alliance qui ne per-
mettait pas d‘isoler leur position particuliere, mais qui a
souvent abouti a un recentrage des perspectives. Ainsi,
nous demandions aux établissements, dans le cadre de la
certification, d’évaluer les délais d'attente, ce probleme
étant critique dans les établissements de santé. Dans le
cadre des travaux sur la V2010, I'apport des représen-
tants des usagers et des professionnels portant leur point
de vue a été de souligner l'insuffisance de cette démar-
che ; une information sur les délais d'attente probables
est également nécessaire. De méme, nous avons engagé
une réflexion autour de la maltraitance et de la bientrai-
tance. Ici encore, le point de vue « usager » a été porté
conjointement par les représentants des usagers et les
professionnels dans le groupe de travail.

Dans le cadre de la procédure de certification, il m’est,
par ailleurs, apparu que les représentants des usagers
avaient plutot été tentés de fixer des limites a leur parti-



