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Lengagement des patients: un continuum

. collaboration . partenariat

» Quelque snitle temain d’engagement des patients:

» Soins directs
» Organisation des services et de la gouvernance

» Elaboration des politiques de santé
» La démarche qualité

» Enseignement

» Recherche

D>



De « construire pour » vers « construire
avec »

Chacun peut agir sur sa propre santé

Le concept d’ «empowerment », que |’on peut traduire par le
renforcement de la capacité de la personne a étre actrice de sa santé,
s’est affirmé comme une clé de transformation majeure du systéeme
de santé depuis 25 ans




L'implication de |'usager au travers :

des textes législatifs
des stratégies nationales et régionales
de la HAS

de FAS
uelques déclinaisons concretes
focus sur les eétablissements de sante




Textes législatifs relatifs a la démocratie en
santé

| dans un contexte de développement des moyens d’information et de la volonté
croissante des usagers

Emergence progressive de textes, lois et décrets:

quj‘insistent sur la finalité de ’expression de la volonté pour permettre a
la personne de s’exprimer sur son consentement et ses choix

qui U'incitent a participer aux prises de décisions la concernant d’un
niveau micro a niveau macro



Textes législatifs relatifs a la déemocratie en
santé

2 janvier (rénovant ’action sociale et médico-sociale) et 4 mars 2002 (droits des
malades et qualité du systeme de santé): libre choix, consentement éclairé,

21 juillet 2009 (HPST) : conférences de territoire et CRSA

28 décembre 2015 (adaptation de la société au vieillissement): axe 7,
renforcement des droits des usagers notamment dans le secteur MS (personne de
confiance)

26 janvier (loi de modernisation du systeme de santé) et 2 février 2016 (nouveaux
droits et personnes en fin de vie) renforcent notamment les instances CDU, CTS et
création de FAS



L'implication de l'usager au travers des
priorités de sante de la region Occitanie




SNS et PRS

La stratégie nationale de santé constitue le cadre de la politique de
santé en France. Elle est définie par le Gouvernement et se fonde sur
'analyse dressée par le Haut Conseil de la santé publique sur l'état de
santé de la population, ses principaux determinants, ainsi que sur les
stratégies d'action envisageables.

Le Projet Régional de Santé définit les priorités de santé d’une région.
Il fixe les objectifs opérationnels pour les 5 prochaines années et
propose des orientations a 10 ans



Il integre les trois composantes suivantes

Diagnostic des
données de santé

Le Cadre d’Orientation Stratégique, arrété pour 10 ans,
fixe les objectifs d’amélioration de I'état de santé
de la population en s’appuyant sur les évolutions possibles.

Le Schéma Régional de Santé (unique, au lieu de trois
précédemment) détermine les enjeux organisationnels
ou de nature a transformer le systéeme de santé.

Le Programme Régional d’Accés a la Prévention et aux
Soins (PRAPS), arrété pour 5 ans, recense les actions

a mettre en ceuvre pour faire face aux difficultés
rencontrées par les personnes en grande
ou trés grande précarité.

Expression des usagers
et contributions
des instances

/LN

Enseignements des
politiques régionales







PRS Occitanie

6 engagements :

Dynamiser et adapter la prévention et la promotion de la santé aux ages clés
et aux milieux de vie

Accompagner chaque personne pour lui permettre d’étre actrice de sa santé
Renforcer [’acces pour tous a une prise en charge adaptée aux besoins de
santé sur ’ensemble des territoires

Renforcer la coordination des acteurs pour assurer la continuité des prises en
charges et des accompagnements

Promouvoir et garantir la qualité, la sécurité et la pertinence des prises en
charge et des accompagnements

Soutenir I’attractivite des métiers de la santé

Les 5 clefs a mobiliser:

Le déploiement du PRS dans tous les territoires

Les synergies partenariales

Les démarches participatives

L’innovation en sante

Le pilotage et ’évaluation




L'implication de l'usager au travers de
F) HAS




Du coté de la HAS, parmi les 6 priorités
stratégiques pour la période 2019-2024 : Favoriser
'engagement des usagers

la création d'un Conseil pour I’engagement des usagers au sein
de la HAS. Il s’agira d’un groupe d’appui et de ressources
‘permanent pour éclairer les travaux de [’institution.

'élaboration d'une recommandation visant a favoriser
'engagement des usagers. Elle aura pour objectifs de
développer la compréhension entre les acteurs, la
participation en sante, la mobilisation associative et une
expression accrue via le numerique.




Du coté de la HAS

HAS

Comprendre l'engagement des usagers

&
%
Solliciter la HAS

Demander une information a la
HAS & titre individuel

P .

Inscrire un sujet au
programme de travail
de la HAS

Madalités et procédures

S'informer

&

Donner mon avis sur un
dispositif medical ou
un méedicament

Contribuer a leur évaluation

-

Exercer mon droit
dalerte

Saisir la HAS de tout fait important
relevant de ses competences

Contribuer vV SaisirlaHAS v Qualiscope

@

Minformer sur le niveau

de qualite des soins dans
les hopitaux et cliniques
Qualiscope

(Y

[ >
Participer aux travaux
de la HAS

Devenir expert, inscriptions au
programme de travail




un Mot sur E satis

| e-Satis est le dispositif national de mesure en continu de la satisfaction et de I'expérience
 des patients. Les questionnaires sont adaptés au type de séjour. lls portent sur des
dimensions qui suivent les étapes importantes du parcours de soins.

Des travaux de développement de mesure de |a satisfaction et de I'expérience des
patients sont en cours afin d'étendre le dispositif a d'autres types de prises en charge en
psychiatrie adulte et sur I'hygiéne des mains.

La HAS travaille aussi a faciliter I'exploitation des commentaires libres des patients, par
le developpement d’un nouvel outil d’analyse a disposition de tous les établissements de

oncretement, 2 semaines apres sa sortie, le patient recoit un mail, envoyé
utomatiquement, contenant un lien unique, individuel et sécurisé lui permettant de se
nnecter au questionnaire e-Satis en ligne. Il peut y répondre jusqu’a 10 semaines suite a
envoi.



ui est concerné(e) ?

toute personne qui eté hospitalisé(e) plus de 48 h en court séjour dans
un hopital ou une clinique (pour une chirurgie, un accouchement,
’initiation d’un traitement, des explorations diagnostiques...) ou en
ambulatoire pour une chirurgie ou encore pour un séjour plus long suite
a une intervention, pour faire de la rééducation ou de la réadaptation
(respjratoire, digestive, cardiovasculaire, orthopédique ...)

i dispose d’une adresse électronique et d’une connexion a internet
et/transmet son e-mail a l’établissement de santé.




Comment donner votre avis ?

Lors de votre admission dans ’établissement de santé, vous donnez
votre adresse electronique. 2 semaines apres votre sortie de [’hopital
ou de la clinique, vous recevez un e-mail dans lequel se trouve un lien
vers le questionnaire d’expeérience et de satisfaction sécurise, nomme
e-Satis.

En moins de 10 minutes et en quelques clics, avec éventuellement
l’aide de votre entourage si besoin, vous pouvez donner votre avis sur
es différentes etapes de votre hospitalisation, les questions varient
selon le type d’hospitalisation mais concernent principalement :
L’accueil dans l’établissement ;

Votre prise en charge tout au long du séjour (information, délais
d’attente, respect de l’intimite/confidentialite, gestion de la
douleur...) ;

Votre confort (chambre, repas ...) ;

L’organisation de votre sortie et votre retour a domicile



ue deviennent les réponses ?

Elles sont recueillies et compilées de maniere anonyme.

Chaque hopital ou clinique a acces, en continu, a ses résultats detailles
et aux commentaires libres de ses usagers. En parallele, un score de
satisfaction globale et d’expérience par établissement est mis a jour
annuellement. Une synthése annuelle nationale des résultats est
proddite par la HAS pour chaque enquéte.



LES USAGERS

France Assos Santé est chargee d’organiser et de faire

vivre la démocratie en santé au sein du systeme de santé
et du collectif.

Pourquoi représenter les usagers

’usager du systeme de soins n’est pas un usager comme les
autres: il est captif, vulnerable

Quel terme employer ?

Malade, patient, usager, utilisateur de service, client,
personne accueillie ou accompagnée: les difficultés de
formulation ne sont pas neutres mais l’idée a ne pas perdre de
vue est que l'usager est avant tout une personne



Quelle forme de participation ?

La participation implique le droit de prendre part,

donc d’étre et de se positionner comme un acteur dans son propre parcours de
santé

recouvre aussi le fonctionnement d’un établissement ou d’un service

Ainsi que la mobilisation citoyenne dans les choix politiques menés sur les
territoires a tous les niveaux.

La démocratie sanitaire est avant tout construite autour du principe et
du fonctionnement de la représentation par les associations d’usagers
en sante.

Cette représentation est améliorée depuis la loi de modernisation
du systeme de santé par la mise en place d’un dispositif de
formation obligatoire pour le RU. Elle est egalement observee par
le biais des rapports annuels des CDU.



Comment s’organise la concertation et la
participation des usagers ?
>anitaire : conseils de surveillance, commission

des usagers (CDU)

Meédico social: Conseil de Vie Sociale

Et le premier recours ?



Comment s’organise la concertation et la
participation des usagers ?

dans des instances au sein des territoires
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Quelques exemples concrets ....




Dans la formation des futurs
professionnels

La publication de Uarrété relatif a « la participation de patients dans
les formations pratiques et théoriques des etudes de médecine » au
Journal Officiel, ce 5 février, marque une avancee reglementaire
significative. La reconnaissance de l’implication des patients dans la
formation des futurs médecins constitue une etape importante pour le
renforcement de la démocratie en santé




Concretement, visite de certification

Chapitres

1.
Le patient

g Champs
Objectifs Critéres dapplication Page
1.1-01 Le patlent recolt une information claire et adaptée i son
degré de discarnement sur son état de santé, les hypothéses Tout I'dtablissement 45
et confirmations diagnostiques 053]
1.1-@2 Lcl ;_.';aLu&nL esl |mpl|q_u1_i~._s. il le s_aouhalla. dans ['évaluation Tout I'Stablissamant a8
bénéfice/risque de toute décision majeure pour sa prise en charge
11-03 Le pgnant exprima son consentement ibre et éclaing Tolit i'kablissamant a7
sUr son projet de solns el ses modalités
1.1-04 L'enfant ou 'adolescent ast invité & exprimer son avis X
siir W it i ok Enfant et adolescent 48
1.1-t_|5 Le patient bénéficie de messages renforgant sa capaciid Toul I'&tablissarmant a8
& agir pour sa santé
1.1-06 Le patient bénéficie d'actions pour devenir acteur v
dieaa prits el chinrge (0SS Tout I'établissement 50
51
1.1-08 Le patienl a pu déskgner la personne & prévenir Tout I'dtablicsamant 59
alia personne de conflance de son choix
" 1.1-08 Le patient, en prévision de sa sortie, est informé des
s patlgnt o consignes de sulvl pour les médicaments qui lul sont prescrits SOl semen 53
Informé et son
Implication est
rlafherchﬁe 1.1-10 Le patient est informé des dispositife médicaux qui lui sont Chirurale at
: implantés durant son séjour et recolt les conslgnes de suivi : g i I 54
appropriées Interventionne
14-11 Le patient est informé des produits sanguing lablles qui lul Teiut I'établ ot 55

zont adminsirés

3 chapitres :

1. Le patient

2. Les équipes de
soins

3. Létablissement
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visite de certification

3 chapitres : 1. Le patient 2. Les équipes de soins 3. L'établissement
Objectif 1.1 Le patient est informé et son implication est recherchée

Criteres Le patient est informé sur les représentants des usagers et/ou associations de bénévoles qui
peuvent I'accompagner et sur les aides techniqgues et humaines adaptées a ses besoins nécessaires
pour son retour a domicile
Les patients et leurs proches et/ou aidants peuvent bénéficier de 'appui des représentants des usagers
et/ou des associations de patients bénévoles (dans I'établissement ou non). Elles peuvent intervenir
ans divers champs : information, accueil, entraide, soutien des personnes concernées, formation des
malades, des familles et des professionnels, information et éducation thérapeutiques,
accompagnement et acces aux soins et aux droits.
Pour faciliter le retour a domicile, les préconisations relatives aux aides techniques et humaines
adaptées a ses besoins et leur mise en place sont conseillées au patient et a ses proches.
L'établissement se doit d’informer le patient de leur existence et faciliter I'acces a ces derniéres en
amont de sa sortie.




visite de certification

Indicateurs :

e Le patient est informé des structures et des personnes,
représentants des usagers et/ ou associations de bénévoles, qui
peuvent I’accompagner.

e Le patient est informé sur les modalités pour les contacter
(coordonnées, permanence, ...)

r son retour a domicile ou en structure d’hébergement, le
ient a recu toutes les informations sur les aides techniques et
maines adaptées a ses besoins. Patient traceur Observations

Les contacts des représentants des usagers (CDU) et des
associations de patients sont facilement accessibles et mis a jour, et
mentionnent, le cas échéant, les informations sur les permanences
es associations, éventuellement sur le site Internet.




Concretement......

Patient et soignant: se former au partenariat: a Paris , Lyon,
Marseille.....mais aussi Montpellier

DU sur la collaboration entre professionnels de santé et patients partenaires
atteint d'une maladie chronique ou d'un handicap pour accompagner le «
mouvement patient » issu de la démocratie sanitaire et le role grandissant
des patients dans les programmes d’ETP en France ou lors des enseignements
initiaux dans les métiers de la santé (IFSI)..

s DU donnent aux participants une expertise avec une reconnaissance
nstitutionnelle forte. Ils favorisent la collaboration effective des
patients et des professionnels de santé dans difféerents domaines du soin
éducatifs et de l’enseignement
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La démocratie en santé au niveau
d’un Etablissement

*Qu’est-ce qu’un Représentant des Usagers ?

Qu’appelle-t-on Commission Des Usagers (CDU) et quel est le role
du Représentant des Usagers au sein de cette CDU ?

Comment les réclamations sont-elles traitées au sein de cette
commission (CDU) ?

*Qu’est-ce que la médiation en santé et comment le Représentant
des Usagers participe a ce dispositif ?




Qu’est-ce que la Commission Des
Usagers ?

C’est un espace de dialogue et de débat entre des professionnels de
santé, la direction de I'établissement et les Représentants des Usagers
pour améliorer le fonctionnement et l'organisation d’un établissement
‘de santé.

C’est une instance qui a pour mission de veiller au respect des droits
des usagers, de contribuer a 'amélioration de |la qualité et de I'accueil
des patients et de leurs proches, de faciliter les démarches des patients
et de veiller a 'expression des patients, de leurs proches et des aidants
(plaintes, griefs, éloges).




Les missions de la Commission Des
Usagers

La CDU participe a ’élaboration de la politique de santé menée dans
I’établissement : accueil, prise en charge de ’information, droits des
usagers. C’est une instance d’interface entre les usagers, ce qui se
passe sur le terrain, et l’institution (direction de |’établissement,

on qualité...).

peut faire des propositions sur la politique qualité, [’accueil,

de |’établissement.

La CDU est associée a |’organisation des parcours de soins ainsi qu’a
la politique de qualité et de sécurité élaborée par la commission ou
| conférence médicale d’établissement (CME).



Les missions de la Commission Des
Usagers

La CDU se saisit de tout sujet portant sur la politique de qualité et de
sécurité, peut faire des propositions et demander a étre informée
des suites données.

Elle est informée des événements indesirables graves et des actions
menées par |’établissement pour y remédier.

U réalise un rapport annuel sur les pratiques de I’établissement
et/les mesures adoptées concernant les droits des usagers et la

ualité de ’accueil et de la prise en charge : formulation de
recommandations qui s’appuie sur les plaintes, les réclamations et
les sighalements des dysfonctionnements auxquels elle a acces.




Qu’est-ce qu’'un Représentant des
Usagers ?

privé ou public

Ce sont des bénévoles associatifs nommeés par une

~ administration régionale, I’Agence Régionale de Santé,
nommeés pour travailler au quotidien a ’amélioration du
fonctionnement d’un établissement de santé, écouter les
usagers de |’établissement.




Quelle est la posture d’un Représentant
des Usagers ?

o Etre la : observer les pratiques et le fonctionnement du systéme de
santé a différents niveaux et notamment en matiere du respect des
droits des usagers.
e Questionner : le RU questionne les professionnels de santé, les
directions des établissements, les acteurs de [’hopital. Et les RU
veillent a la bonne expression des besoins et attentes des usagers.
eDire : le RU construit une parole transversale et généraliste. Il n’est
as représentant de sa pathologie, il est représentant des usagers et
doit donc s’exprimer au nom de tous les usagers. Cela veut dire aussi
qu’il va du simple constat jusqu’a [’alerte.
e Proposer : le RU participe a la définition de la politique de
I’établissement, il propose des actions au niveau de la Commission
Des Usagers mais également au niveau des différentes instances
internes a I’établissement.




Quel est le role du Représentant des
Usagers dans la meédiation ?

Qu’est-ce que la médiation ? La médiation est un processus de
communication éthique qui repose sur un tiers neutre et permet le
rétablissement du lien social, la prévention et le réglement des
conflits dans les deux parties.

ans la santé, la médiation est un processus de réglement des
conflits entre un usager et des professionnels de santé. La médiation
est un accompagnement de [’usager.
La médiation va ainsi permettre de faire un pont entre un usager qui
a une plainte ou une réclamation a formuler et [’établissement de
sante.
L’expression de la parole de ['usager, dans un cadre neutre, doit
permettre |’écoute de l’insatisfaction.




Quel est le role du Représentant des
Usagers dans la médiation ?

e avant la médiation: ’usager peut faire appel au RU pour qu’il lui
explique comment va se passer la médiation et préparer ’usager a
I’entretien de médiation,
e pendant la médiation le réle du RU est de faciliter la rencontre et
I’expression, en reformulant par exemple les propos de |’usager, en
s’assurant que les échanges soient adaptés au niveau de
ompréhension de celui-ci (hotamment, en évitant le vocabulaire
meédical compliqué)
e apres la médiation le RU peut analyser ce qui s’est passé lors de la
médiation a la fois avec ’usager et le médiateur. C’est une étape
trés importante, le RU peut s’assurer que |’usager a compris la
médiation et surtout les suites de celles-ci, et qu’il les a bien
accepteées..




Des questions

Merci de votre attention @
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