L] ] L] L]
C rS Commission Spécialisée
L]
dans le domaine des
@ ) Conférence Régionale de la Santé
et de I'Autonomie Nord - Pas-de-Calais

respect des droits

desiusagers
Ahhee 2074
-

Septemibre 2015

O



Rapport relatif au respect des Droits des Usagers du systéme de santé —année 2014



Rapport sur le respect des droits des usagers du systeme de santé
Année 2014

SOMMAIRE

Le Rapport de I'année 2014 d’un seul coup d’ceil.......cccccerverrecrrrrrenrreerecrensseessenneeseenseeeenneesennes 5

lere Partie
Promouvoir et faire respecter les droits des usagers

Focus n°1 : Former les professionnels de santé sur le respect des droits des Usagers.......ccccoceveeeeeercvvieeeeennnee. 6
Focus n°2 : La gestion et le suivi des plaintes et réclamations .........cccecieeeesrieneieie s eree e 7
Focus n°3 : Les plaintes, les réclamations et les éloges dans les établissements de santé ............cccceeveeennenne 9
Focus n°4 : Le suivi des plaintes par les conseils de I'ordre des Médecins.........ccccveeeceeeniveeriieesceee e 11
Focus n°5 : Le fonctionnement des CRUQPC dans les établissements de santé.........cccoveeevvveinccevnecineenenns o 12

Focus n°6 : L'expérimentation de la présence des représentants des associations d’usagers agréées dans les

Conseils de Vie SOCIAIE dES EHPAD........c..viiieiietee vt sttt ettt et ere st ste st e e es et et esenesseaseseesesssssensessessesessessenesnn 14
Focus n°7 : Promouvoir la bientraitance dans le domaine médico-s0Cial........cccovvirinerriciniinnrisinrere s 17
Focus n°8 : Permettre I'accés au dossier médical dans les établissements de santé..........cccvveeveicevvveneeeene 19
Focus n°9 : La prise en charge de |a dOUIBUN..........iiiiiiiiiie st e e s s aae e e e s anaeeeeas 20
Focus n°10 : L’acces aux soins des personnes en situation de handicap........ccccceeeeeciieeecciiee e e 21
Focus n°11 : Assurer la scolarisation des enfants handicapées en milieu ordinaire ou adapté.................... ... 24

2éme partie
Conforter la représentation des usagers du systeme de santé

Focus n°12 : Former les représentants des usagers siégeant dans les instances du systéme de santé........... 27

3éme partie
Renforcer la Démocratie Sanitaire

Focus n°13 : Garantir la participation des représentants des usagers et des acteurs du systéme de santé dans
les CRSA et 1es CONFErENCES A TOITITOINE. .. cuvi i ceeieree ettt ettt st s s et se s e st seaesssesesessssaneesnseeans 30

4éme partie

Le programme de travail de la Commission Spécialisée dans le domaine des Droits des Usagers et le suivi
des recoOMMANAAtiONS......ccuuciiiiiiiirrrceeerreerreee s eeeerreennanssssseseeneennanssssssssseresnnnsssssssssenennnnsssssssnnesannnnnnnnn 32

Annexes page 34

Rapport relatif au respect des Droits des Usagers du systéme de santé —année 2014 3




Rapport relatif au respect des Droits des Usagers du systéme de santé —année 2014



Le rapport de I’'année 2014
d’un seul coup d’ceil...

Nous avons repris pour I'année 2014 la présentation d’un rapport amorcée en 2013,
compte tenu de la difficulté a répondre au cahier des charges national. Vous trouverez donc
treize focus correspondant aux quatre chapitres principaux du cahier des charges. Les
principaux enseignements tirés de ce rapport, écrit mi-2015, sont les suivants :

4+ L’'Inspection Générale Régionale (IGR) de I’ARS Nord-Pas de Calais s’est installée dans
le paysage du traitement des plaintes, avec 788 signalements regus, dont une
centaine ont fait I'objet d’une investigation. Ce chiffre peut étre rapproché des 3 416
plaintes recensées dans les établissements sanitaires et des 90 plaintes recues par le
Conseil Départemental de I'Ordre des Médecins du Nord ;

+ Seul un tiers des Commissions des Relations avec les Usagers et de la Qualité de la
Prise en Charge (CRUQPC) possedent leurs quatre représentants des usagers (deux
titulaires et deux suppléants) ;

4 L'accés aux soins des personnes en situation de handicap fait enfin I'objet d’un
programme spécifique depuis I’été 2015 ;

#+ Le nombre d’enfants handicapés scolarisés en milieu ordinaire ne fait que croitre
(22 153) ainsi que le nombre d’auxiliaires de vie scolaires (5 000) ;

+ La journée régionale des représentants des usagers a été un succeés, le 6 février 2014
(250 participants).

Pour terminer, un grand merci a Noémie Chibrac qui a pris le relais de la rédaction de ce
rapport annuel et a Myriam Liébart qui a assuré celui des CRUQPC. Sans elles, ce travail
n’aurait pas été possible.

Le Vice -président de la Le Président de la commission
commission spécialisée dans le spécialisée dans le domaine des
domaine des droits des usagers droits des usagers

Bruno CHEVRIER Pierre-Marie LEBRUN
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1°° partie : Promouvoir et faire respecter les

Droits des Usagers

FOCUS n°1 - Former les professionnels de santé sur le respect des droits
des usagers

La synthese des rapports des commissions des relations avec les usagers et de la qualité de la prise
en charge (CRUQPEC) évalue le nombre d’établissements proposant des formations aux membres
de la CRUQPEC.

Il ressort de cette synthese qu’en 2013, 28 établissements de santé sur 131 ont proposé des
formations aux membres de la CRUQPEC hors représentants usagers (ils étaient 38 établissements
en 2012). La répartition par statut juridique est la suivante :

- 21.4% des établissements publics (30 % en 2012 et 35% en 2011)
- 50% des établissements privés (34 % en 2012 et 35.3% en 2011)
- 28.5% des ESPIC (19% en 2012 et 29% en 2011)

L'URIOPSS du Nord-Pas-de-Calais propose chaque année plusieurs modules de formation a
destination des professionnels des établissements sociaux et médico-sociaux (ESMS) adhérents.
Voici les themes des formations proposées en 2014 et le nombre de personnes concernées :

Formations réalisées en INTER :

Deux formations de trois jours sur le theme des lois et des droits des demandeurs d’asile — 36
stagiaires

5 jours de formations sur la gestion de I'agression réelle ou potentielle — 17 stagiaires

2 jours de formations sur la mise en ceuvre de la démarche d’évaluation interne des CLIC — 14
stagiaires

Formations réalisées en INTRA (a la demande d’un adhérent) :
v" Troubles de la maladie d’Alzheimer et pathologies apparentées — 1 jour / 13 stagiaires
v’ Les écrits professionnels — perfectionnement — 3 jours / 6 stagiaires
v" Environnement et évolution du secteur médico-social — deux fois un jour et sept fois trois
jours pour au total 138 stagiaires
v" Formation a la médiation pour les personnes qualifiées — 2 jours / 11 stagiaires
v" Du rapport d’évaluation interne a la préparation de I'évaluation externe — 2 jours / 8
stagiaires
v" L’enfant, sa famille — exercice de 'autorité parentale dans le cadre de I'accompagnement — 2
jours / 16 stagiaires
v La fonction de coordinateur de projet personnalisé — 1.5 jours / 20 stagiaires
v' Comprendre I'environnement, les évolutions du secteur social et médico-social et leurs
incidences sur les métiers — 0.5 jours / 43 stagiaires
L’évaluation, une démarche dynamique et collective — 2 jours / 40 stagiaires
Mettre en place une démarche d’amélioration continue de la qualité — 2.5 jours / 15 stagiaires
Du plan d’amélioration continue de la qualité au rapport d’évaluation interne — 2 jours / 6
stagiaires.

ISRV
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Au total, ce sont 383 professionnels de santé qui ont été formés par I'URIOPSS Nord-Pas-de-Calais
en 2014.

L’Union Départementale des CCAS du Nord a également transmis un certain nombre
d’informations relatives aux groupes de travail et formations proposées en 2013 aux professionnels
de santé. Au total, ce sont six groupes de travail sur des themes tels que la tarification des EHPAD,
I’aide a domicile, ou encore les limites de I'intervention de I'accueil 1*" niveau et les EHPAD ainsi
gue quatre formations portant sur la gestion de I'aide a domicile, I’évaluation des ESMS, le budget
des EHPAD et 'accueil des ROMS qui ont été proposées aux professionnels de santé durant I'année
2013.

Enfin, I’Association Nationale pour la Formation permanente du personnel Hospitalier (ANFH) a
proposé des formations nationales déployées en région ainsi que des formations régionales sur les
droits des usagers en direction des personnels hospitaliers des établissements de santé de la région
Nord-Pas-de-Calais qui ont eu pour théemes :

v" Promouvoir la bientraitance / maltraitance (6 agents formés) ;

v" Fin de vie (90 agents formés);

v" Associer les familles a la prise en charge du résident (10 agents formés);

v latrogéneése — circuit du médicament en EHPAD (90 agents formés).

Au total, 196 agents hospitaliers ont bénéficié de formations organisées par '’ANFH en 2013
(contre 145 en 2012).

La Fédération Hospitaliere de France (FHF) a quant a elle déclaré qu’elle n’avait proposé, pour
I'année 2013, aucune formation a ses adhérents.

Commentaires de la commission spécialisée sur la formation des professionnels de santé du
secteur hospitalier sur le respect des droits des usagers :

Méme si elle est en léger progres, la formation des professionnels de santé sur le respect des
droits des usagers reste insuffisante au regard du nombre de professionnels dans la région.

FOCUS n°2 - Gestion et suivi des signalements et des réclamations adressées
a llnspection Générale Régionale (IGR) de I’ARS du Nord-Pas de Calais

L'Inspection Générale Régionale (IGR) assure le pilotage de la fonction Inspection/Contrdle au sein
de I’ARS Nord-Pas-de-Calais. Chaque année un programme régional d’inspection est établi par I'lGR
sur la base de priorités nationales arrétées en commission nationale de programmation ainsi que
de priorités régionales.

L'IGR a pour mission de centraliser les réclamations et les signalements d’événements indésirables
des établissements et services médico-sociaux et de santé regus a I’ARS. Aprées analyse, ceux-ci sont
enregistrés et orientés vers la direction qui en assurera l'instruction (ou conservés a I'IGR lorsqu’ils
sont instruits directement par celle-ci). Le suivi de cl6ture de ces signaux est assuré par I'IGR.

Pour rappel, la procédure de la gestion d’une plainte définit le terme « réclamations » comme suit :
terme englobant les requétes, les doléances ou les réclamations y compris anonymes mettant en
cause un établissement ou un opérateur accueillant du public dans les domaines sanitaire, médico-
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social ou en santé environnementale, qu’elles soient émises par un particulier (usager, famille), un
professionnel ou une institution.

Les signalements sont de deux types :

v' Les signalements des directeurs d’établissements médico-sociaux des événements
exceptionnels et/ou dramatiques :
Les directeurs d’établissements d’EMS doivent signaler a I’ARS toute problématique
concernant par exemple la santé des résidents, la sécurité, le fonctionnement de
I’établissement et les situations susceptibles d’étre médiatisées.

v' Les signalements des directeurs d’établissements de santé des événements indésirables
graves liés a des soins et des actes de violence. La déclaration de tels signalements
constituent une obligation.

Les réclamations et signalements sont analysés et classés selon les parametres suivants :
v' Le type de structures mis en cause : vérification de la compétence juridique d’intervention de
I’ARS par rapport a la structure.
v Les faits énoncés : vérification de la compétence juridique d’intervention de I’ARS par rapport
aux faits énoncés.
Pour ces deux aspects, la réclamation ou le signalement pourra ainsi se voir attribuer le
classement de « hors compétence » et étre retransmis aux administrations plus concernées
pour son traitement.
v’ Pour les signalements émanant des directeurs d’établissements médico-sociaux, une analyse
des mesures prises par le directeur de la structure face a la situation exposée est réalisée :
e Soit le directeur a pris des mesures adaptées, le signalement est classé en « mesures
adaptées ».
* Soit le signalement nécessite des investigations de la part de I’ARS, le signalement est
alors classé sous la terminologie « avec investigation ».

LIGR enregistre les réclamations dans I"application nationale puis émet des accusés de réception
aux usagers adressant des réclamations a I’ARS. En ce qui concerne les signalements, I'IGR adresse
un mail type a tous les signalants accusant réception puis met en place la procédure
correspondante.

Les modalités d’instruction des réclamations et signalements « avec investigations » sont les
suivantes :
v’ Les réclamations sont traitées en fonction de la nature des griefs, soit par transmission pour
suites a donner au directeur de la structure, soit sur pieces ou soit par inspection.
v’ Les signalements « avec investigations » sont instruits soit sur piéces ou soit par inspection.

En 2014, 788 signalements ont été enregistrés par I’ARS du Nord-Pas-de-Calais dont 303
signalements sans investigation « mesures adaptées », 96 signalements avec investigation et 389
réclamations relevant de la compétence de I’ARS.

Plusieurs constats peuvent étre établis :
v" Un nombre de réclamations globalement stabilisé entre 2013 et 2014 ;
v" Un nombre de signalements « mesures adaptées » en augmentation par rapport aux deux
années précédentes ;
v" Un nombre de signalements « avec investigations » plus bas en 2014 par rapport aux deux
années précédentes.
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En 2014, I'lGR a réceptionné 209 réclamations et signalements classés « hors compétence ». Ce
chiffre est légérement inférieur au chiffre de 2013. L'IGR explique cette diminution par le fait d’une
meilleure information aux établissements et services médico-sociaux a travers une action de
sensibilisation qui avait été organisée en 2014 et qui a permis de rappeler les bonnes pratiques en
matiére de signalement des événements indésirables a I’ARS.

Commentaires de la commission spécialisée sur la gestion et le suivi traitement des signalements
et réclamations par I'Inspection Générale Régionale (IGR) :

L’Inspection Générale Régionale de I’ARS est de plus en plus connue et reconnue. Le nombre de
saisines est stable (788). Il reste des progres a réaliser au sein des établissements sociaux et médico-
sociaux et de santé.

FOCUS n°3 - Les plaintes, les réclamations et les éloges dans les
établissements de santé

Un certain nombre d’informations sur les plaintes, les réclamations et les éloges sont disponibles
dans la synthese 2014 des rapports CRUQPC.

Les plaintes, les réclamations et les éloges :

Les établissements de santé ne font pas toujours la distinction entre plaintes et réclamations. En
effet, 46.4% des établissements déclarent ne pas distinguer les termes "réclamations" et "plaintes".
Le nombre de plaintes et réclamations comptabilisé oscille d’un établissement a I'autre mais reste
cohérent et en adéquation avec la taille et les activités de I'établissement.

Nombre de plaintes/réclamations écrites recensées :
3 416 plaintes recensées pour les établissements répondants en 2013. Ce chiffre est sensiblement
identique a celui de I'année précédente : 3 302 en 2012.
v' 2084 plaintes pour les établissements publics répondants, avec une moyenne de 41 plaintes
par établissement (48 en 2012, 60 en 2011),
v 922 plaintes pour les établissements privés répondants, avec une moyenne de 18 plaintes
par établissement (15 en 2012 et 18 en 2011),
v’ 410 plaintes pour les ESPIC répondants, avec une moyenne de 13 plaintes par établissement
(12 en 2011, 14 en 2011 et 2010).

Nombre de plaintes/réclamations orales recensées :
Les données fournies sont peu fiables car la moitié des établissements n’a pas indiqué le nombre de
réclamations orales enregistrées en 2013. Certaines autres structures signalent ne pas
comptabiliser les réclamations orales ou demander a les formuler par écrit.
652 réclamations ou plaintes orales recensées (contre 1 218 en 2012) :

v 293 pour les établissements publics (785 en 2012),

v 208 pour les établissements privés (356 en 2012),

v 151 pour les ESPIC (77 en 2012).

Délais moyens de réponse aux plaintes/réclamations et éloges :
Le délai moyen de réponse pour les établissements répondants est de 15 jours (18 en 2012).
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v" 24 jours dans le public (25 jours en 2012, 32 jours en 2011),
v 10 pour le privé (11 jours en 2012 et 14 en 2011),
v 10 pour les ESPIC (12 jours en 2012 et 11 en 2011).

Le délai minimal moyen de réponse est de trois jours. Dans plus de la moitié des établissements, le
délai minimum de réponse est inférieur a 7 jours.

Le délai maximal moyen de réponse est de 45 jours. Cependant, dans 16 établissements, il est
compris entre 4 a 7 mois.

Les principaux motifs de plaintes ou réclamations (par ordre d’importance):

1/ Aspects médicaux

2/ Hébergement et logistique
3/ Déroulement du séjour

4/ Aspects paramédicaux

5/ Accueil et administration

Les médiations médicales (suite a des plaintes ou des réclamations qui mettent exclusivement en
cause l'organisation des soins et le fonctionnement médical du service) :

En 2013, 904 médiations ont été proposées (536 en 2012, 712 en 2011), dont :
v' 746 dans le public : 82.5 % (61% en 2012 et 72,33% en 2011),
v' 97 dans le privé : 10.73 % (28 % en 2012 et 16,43% en 2011),
v" 61 au sein des ESPIC : 6.74 % (11 % en 2012 et 11 % en 2011).

En 2013, tous établissements confondus, seules 254 médiations ont été effectivement réalisées soit
un taux de réalisation de 28 %. On constate que ce taux avoisinerait les 70 % en excluant les
établissements publics de cette moyenne. Dans le public, le nombre de propositions de médiations
médicales est considérable et le nombre de réalisations est lui minime. Le taux de réalisation des
médiations médicales dans les établissements publics est faible (18.62 %).

En outre, 57 établissements sur 132 déclarent qu’aucune médiation médicale n’a été proposée au
cours de I'année 2013. 14 établissements publics (sur 44), 22 privés (sur 52) et 21 ESPIC (sur 36)
sont concernés.

Les médiations non-médicales (dont la plainte ou la réclamation n’a pas une cause médicale)

605 médiations non médicales ont été proposées dans les établissements de santé de la région
Nord-Pas-de-Calais en 2013. Dans les établissements publics, seules 11 % des médiations non
médicales proposées ont été réalisées. Le chiffre s’éléve a 69 % pour les établissements privés et 92
% au sein des ESPIC.

La transmission du rapport du médiateur a la CRUQPC :

Tous établissements confondus, ce sont 74 % des rapports du médiateur qui sont transmis a la
CRUQPC. Cette transmission est nettement moins fréquente dans les établissements publics
puisque seuls 60 % des rapports sont transmis.

Les rapports du médiateur sont transmis a la CRUQPC soit sous format papier, par courrier postal
ou directement remis au président de la CRUQPC lors d’une réunion. lls peuvent étre également
adressés par messagerie.
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Les questionnaires de sortie :

Dans la région Nord-Pas-de-Calais, tous les établissements confirment [‘existence d’un
guestionnaire de sortie.

Le taux moyen de retour des questionnaires de sortie pour les établissements répondants est de 32
% (également de 32 % en 2012 et 30 % en 2011).

25 % pour les établissements publics (22 % en 2012 et 21 % en 2011),

37 % pour les établissements privés (40 % en 2012 et 36 % en 2011),

33 % pour les ESPIC (36 % en 2012 et 31 % en 2011).

Les enquétes de satisfaction

84,5 % des établissements indiquent avoir réalisé au moins une enquéte de satisfaction au cours de
I'année 2013.

Selon le statut, la répartition est la suivante :
v' 88 % des établissements publics ont réalisé au moins une enquéte de satisfaction,
v' 84 % des structures privées ont mis en place au moins une enquéte de satisfaction en 2013,
v" 80 % des ESPIC déclarent qu’une enquéte de satisfaction a été menée en 2013.

Commentaires de la commission spécialisée sur les plaintes, les réclamations et les éloges dans les
établissements de santé :

Malgré des progrés constants dans le recueil des plaintes, leur traitement reste trop variable
d’un établissement a I'autre. Des efforts restent a faire pour les médiations dont le nombre
reste insuffisant.

FOCUS n°4 : Le suivi des plaintes par les Conseils de I’'Ordre des Médecins

Le Conseil Départemental de I’Ordre des Médecins du Nord :

Le conseil départemental de I'ordre des médecins du Nord dans le cadre des plaintes a pour mission
d’enregistrer et d’organiser une conciliation selon I'article L4123-2 du Code de Santé Publique.

90 plaintes ont été recues au conseil départemental pour I'année 2014, tous motifs confondus,
émanant pour plus de la moitié des patients (56.2%), des tiers (27.7% - administrations,
employeurs), et des médecins (19.3%).

Les plaintes qui concernent les médecins libéraux ont pour motifs la rédaction du certificat, la prise
en charge/le comportement et le non-respect du secret médical ainsi que la non-confraternité.

En ce qui concerne les psychiatres, les motifs de plaintes sont la prise en charge, la rédaction du
certificat et le non-respect du secret médical.

Enfin pour les gynécologues, les motifs sont a peu prés semblables que pour les autres catégories
de professionnels de santé : la prise en charge, la rédaction du certificat et la non-confraternité
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Au niveau du résultat des conciliations, au total, 34.8 % des cas ont abouti a une conciliation tandis
que 61.8 % des plaintes n’ont pas abouti a une conciliation. En tout, ce sont 84 conciliations qui ont
été organisées. Trois plaintes ont été retirées avant la tenue de la conciliation.

Le Conseil Régional de I’Ordre des Médecins du Nord-Pas de Calais :

Le Conseil Régional de I'Ordre des Médecins Nord-Pas-de-Calais n’a recensé aucune plainte en 2013
déposée pour maltraitance ; aucune plainte en 2013 relative au dossier médical et aucune plainte
en 2013 relative au refus de soins pour CMU (couverture maladie universelle) et AME (aide
médicale de I'Etat).

Commentaires de la commission spécialisée sur le suivi des plaintes par les conseils de 'ordre des
médecins :

L’obtention des chiffres des plaintes aupreés des divers Conseils de I'Ordre des médecins reste
tres difficile. Aussi, les comparaisons et les évolutions sont impossibles a réaliser.

FOCUS n°5 : Fonctionnement des CRUQPC dans les Etablissements de Santé

Le processus d’évaluation du respect des droits des usagers dans le domaine hospitalier peut étre
analysé a partir des données de la synthése des rapports des commissions des relations avec les
usagers et de la qualité de la prise en charge (CRUQPC).

L’analyse du fonctionnement des CRUQPC suppose d’examiner le taux de retour de leurs rapports
annuels, ainsi que le nombre de représentants d’usagers désignés et le nombre de réunions par an.

Etablissements ayant une CRUQPC et taux de rapports des CRUQPC transmis a I’ARS :

132 établissements de santé étaient ouverts dans la région Nord-Pas-de-Calais en 2013. La
répartition par statut juridique est la suivante :

v’ 46 établissements publics de santé ;

v’ 59 établissements privés de santé ;

v’ 27 établissements de santé privés d’intérét collectif (ESPIC).

98,5 % des établissements de santé de la région Nord-Pas-de-Calais ont transmis leur rapport
2013 a I’ARS Nord-Pas-de-Calais.
Les taux de retour les années précédentes étaient de 100% en 2012 et 2011 et de 93 % en 2010.

Composition et qualité des membres de la CRUQPEC :

Alors que la réglementation prévoit que les CRUQPEC soient composées de deux représentants
d’usagers titulaires (et deux suppléants), seules 27,27 % des CRUQPEC de la région Nord-Pas-de-
Calais disposent de deux représentants des usagers titulaires et de deux suppléants en 2013 (Elles
étaient 33 % en 2012)

Rapport relatif au respect des Droits des Usagers du systéme de santé —année 2014 12



Nombre de réunions par an :

Nombre de réunions par an Total | Total | Total | Public | Public | Public
P 2013 | 2012 | 2011 2013 2012 2011

Au moins 1 réunion / trimestre 60% | 55% | 52% 48% 57% 50%

3 réunions / an 23% | 22% | 27% 28% 16% 26%
2 réunions / an 11% | 16% | 16% 16% 25% 20%
1 réunion / an 6% 4% 5% 7% 2% 4%
Pas de réunion

Suite :

Nombre de réunions bar an Privé | Privé | Privé ESPIC ESPIC ESPIC
P 2013 | 2012 | 2011 2013 2012 2011

Au moins 1 réunion / trimestre 73% 56% 50% 53% 52% 59%
3 réunions / an 15% 29% 34% 28% 19% 11%
2 réunions / an 6% 12% 12% 11% 19% 19%

6% 2% 3% 6% 7% 7%

1 réunion / an
1 étab 1 étab 1 étab

Pas de réunion

Par ailleurs, le taux moyen de participation des membres de la CRUQPC a ces réunions est le
suivant :

67 % pour les établissements publics (69 % en 2012 et 74% en 2011),

69 % pour les établissements privés (74 % en 2012 et 73% en 2011),

72 % pour les ESPIC (70 % en 2012 et 78% en 2011).

Le taux moyen de participation des représentants des usagers membres de la CRUQPC est de :
80 % pour les établissements publics (72 % en 2012 et 97% en 2011),

81 % pour les établissements privés (71% en 2012 et 73% en 2011),

72 % pour les ESPIC (70% en 2012 et 71% en 2011).

Commentaires de la commission spécialisée sur le fonctionnement des CRUQPC dans les

établissements de santé :

Il manque encore de nombreux représentants des usagers dans les CRUQPC.
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FOCUS n°6 - Expérimentation de la présence des représentants
d'associations d’usagers agréées dans les Conseils de Vie Sociale des EHPAD

L'expérimentation visant a faire siéger un représentant d’usagers d’associations agréées dans les
Conseils de Vie Sociale des EHPAD a été lancée le lundi 27 janvier 2014 lors d’une réunion spéciale
de la commission spécialisée dans le domaine des droits des usagers de la CRSA. Cette réunion a été
I'occasion pour les représentants des usagers, les directeurs des EHPAD et les présidents des
conseils de vie sociale (CVS) de se rencontrer et d’échanger.

Le contexte de cette expérimentation :

La commission spécialisée dans le domaine des droits des usagers de la CRSA a fait part de son
souhait au premier Directeur Général de I’ARS du Nord-Pas-de-Calais, Daniel Lenoir, de permettre a
un représentant d’association agréée de santé d’étre présent au sein des conseils de vie sociale des
établissements hébergeant des personnes dgées dépendantes (EHPAD) au cOté des représentants
des résidents et que cette mesure puisse figurer a titre expérimental dans le SROSMS™.

Par ailleurs la CRSA avait formulé une préconisation en ce sens dans son rapport 2008 sur le respect
des droits des usagers.

Le DGARS, favorable a cette expérimentation qui contribue au renforcement des droits des usagers,
a décidé d’inscrire cette mesure sous I'objectif « renforcer I'efficience au bénéfice de l'usager » du
SROMS et d’en faire un levier d’action pour améliorer la place de I'usager.

Le calendrier de I’expérimentation :

Le phasage de cette expérimentation a été élaboré en deux temps :

D’une part, le 3 juin 2013, un appel a candidature a été lancé aupres des associations d’usagers
agréées. A lissue de cet appel a candidature, 14 représentants d’usagers ont ensuite été
sélectionnés.

Le 18 octobre 2013, le lancement d’'un appel a candidature auprés des EHPAD pour participer a
I’expérience a été réalisé. Au total, 15 EHPAD ont répondu a 'appel.

Aprés quelques remaniements, actuellement il existe 14 représentants d’usagers qui siégent au sein
de 16 CVS d’EHPAD.

Le réle du représentant d’usagers :

Le role du représentant d’usagers au sein du CVS est de venir en soutien aux usagers présents dans
les CVS en apportant un regard différent et complémentaire dans I'intérét du conseil de vie sociale.
Cette démarche constitue un levier d’action pour contribuer au renforcement des droits des
usagers et améliorer leur place.
Le représentant d’association :

v’ participera au CVS a titre consultatif ;

v' apportera son regard et son expertise de représentant d’usagers en toute indépendance et

conformément au fonctionnement du CVS sur les sujets traités au sein du CVS ;

v" concourra a la promotion des droits des usagers.
Attention : la personne désignée ne représente pas la seule association dont elle est issue mais
s’attache a prendre en compte I'ensemble des problématiques des usagers afin de pouvoir
participer de la facon la plus active et large possible aux travaux du conseil de vie sociale.

! schéma Régional de I’Organisation des Soins Médico-Sociale
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Rappel du réle et des missions d’un conseil de vie sociale :

La loi du 2 janvier 2002 rénovant I’action sociale et médico-sociale a institué le conseil de vie sociale
destiné a garantir les droits des usagers en associant les personnes bénéficiaires des prestations au
fonctionnement de I'établissement d'accueil.

Le CVS doit étre obligatoirement installé dans chaque établissement ou service assurant un
hébergement, un accueil de jour continu ou une activité d’aide par le travail. Il concerne par
exemple les établissements d’hébergement des personnes agées dépendantes (EHPAD), les foyers
de vie pour adultes handicapés, les maisons d’accueil spécialisées (MAS), les établissements et
services d’aide par le travail (ESAT), les instituts médico-éducatifs (IME). Sont concernées
également les structures d’aide a domicile telles que les services d’éducation spéciale et de soins a
domicile (SESSAD).

Le conseil de vie sociale comprend au moins :
v deux représentants des personnes accueillies ou prises en charge (et leurs suppléants),
v’ s'ily a lieu, un représentant des familles ou des représentants légaux (et son suppléant),
v’ un représentant du personnel,
v’ un représentant de I'organisme gestionnaire.

Les membres du conseil sont élus pour une durée d'un an au moins, et de trois ans au plus,
renouvelable. Le président du conseil est élu par et parmi les membres représentants les personnes
accueillies ou en cas d'impossibilité ou d'empéchement, par et parmi les familles ou les
représentants Iégaux. Le directeur ou son représentant siége avec voix consultative. Le conseil peut
appeler toute personne a participer a ses réunions a titre consultatif en fonction de I'ordre du jour.

Le conseil donne son avis et peut faire des propositions sur toute question intéressant le
fonctionnement de I'établissement ou du service notamment sur |'organisation intérieure et la vie
guotidienne, les activités, I'animation socio-culturelle et les services thérapeutiques, les projets de
travaux et d'équipements, la nature et le prix des services rendus, |'affectation des locaux collectifs,
I'entretien des locaux, les relogements prévus en cas de travaux ou de fermeture, I'animation de la
vie institutionnelle et les mesures prises pour favoriser les relations entre ces participants ainsi que
les modifications substantielles touchant aux conditions de prises en charge.

Il se réunit au moins trois fois par an sur convocation du président qui fixe I'ordre du jour.

Le CVS est une structure permettant |'expression du résident et sa participation a la vie de
I’établissement. Véritable outil de démocratie participative, il permet, grace a des réunions
régulieres d’améliorer sensiblement le dialogue entre les résidents, leurs proches et les
professionnels. L’analyse de son fonctionnement permet d’apprécier le processus d’évaluation du
respect des droits des usagers.

Attribution du label 2013 "droits des usagers de la santé" :

Cette expérimentation a recu le label 2013 « droits des usagers de la santé » attribué par la
commission spécialisée dans le domaine des droits des usagers de la CRSA. Le label et le concours,
qui existent depuis I'année 2011, récompensent les expériences exemplaires et les projets
innovants menés en Région en matiére de promotion des droits des patients.

Suivi et évaluation de I'expérimentation :

La durée de I'expérimentation, unique en France, est de 2 ans et prendra fin en Janvier 2016.
Il est prévu que les EHPAD transmettent les comptes rendus des conseils de vie sociale a I’ARS.
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Un retour d’expériences des représentants des usagers un an aprés le lancement de
I’expérimentation a eu lieu le 16 mars 2015.

Un certain nombre de points positifs et a améliorer relatifs au fonctionnement du CVS et de
I’établissement ont pu étre observés et exprimés par les directeurs d’établissements, les présidents
de CVS et les représentants des usagers participant a I'expérience présents a cette réunion.

Constats :

v Dans la plupart des conseils de vie sociale des EHPAD qui participent a I'expérimentation, la
parole des membres est libre. Les membres peuvent s’exprimer, sont écoutés et leur souhait
sont pris en compte.

v’ Certains EHPAD sont trés actifs et n’hésitent pas a organiser diverses activités. Il existe aussi
des échanges de pratiques et des mutualisations de moyens entre EHPAD.

Ce qu’a permis la présence d’un représentant des usagers :

v" Une plus grande liberté de parole de la part des résidents ;

v' Apporter des solutions mais également avoir un regard extérieur sur les pratiques
I’équipe sur divers sujets et a rapporter les expériences d’autres établissements ;

v" Par ailleurs, cela a également permis aux professionnels, trop souvent enfermé dans leur
monde et leur spécificité de s’ouvrir et de travailler en toute transparence ;

v" Enfin, cela a pu montrer aux représentants des usagers que la direction et le personnel se
guestionnent constamment sur les préoccupations d’éthique, de sécurité des résidents etc.

Les points a améliorer -

v" Les EHPAD se plaignent des relations difficiles avec les tuteurs et les curateurs.

v" Un important turn-over est repéré parmi les résidents siégeant au CVS (en raison de leur age
ou de leurs pathologies, certains membres doivent cesser leur activité de représentation au
conseil de vie sociale) ce qui entraine une faible continuité des questions et des problemes.

v' Le probléme du manque de personnel et de I'absentéisme est régulierement évoqué. D’autre
part, linsuffisance de formation notamment sur la prise en charge des personnes
désorientées de type Alzheimer a été observée.

v' Trop peu de transparence sur la gestion et les budgets de I'EHPAD.

Dés le mois de septembre 2015, un cahier des charges de |’évaluation va étre réalisé. En fin
d’expérimentation, en 2016, un questionnaire d’évaluation sera adressé aux membres des CVS et
une réunion bilan sera organisée en présence des participants a I'expérimentation.

Perspectives d’avenir : Si 'expérimentation vient & étre généralisée, il faudra davantage d’EHPAD
volontaires ainsi que de représentants des usagers.

Commentaire de la commission spécialisée sur I’'expérimentation de la présence des représentants
des associations d’usagers agréées dans les conseils de vie sociale des EHPAD :

L’analyse a mi-parcours de cette expérimentation semble démontrer son utilité, surtout en
termes de "libération de parole" dans les Conseils de Vie Sociale des EHPAD.
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FOCUS n°7 - Promouvoir la Bientraitance dans le domaine Médico-Social

Programme régional d’inspection 2014 :

La promotion de la bientraitance peut étre analysée au regard des inspections menées dans le
cadre du programme régional d’inspection établi par I'Inspection Générale Régionale en 2014 dans
le champ médico-social.

Ces inspections ont été réalisées dans le cadre du programme de prévention et de lutte contre la
maltraitance, a I'aide de la grille de niveau 2 extraite du guide DGAS de repérage des facteurs de
risque de maltraitance en établissements médico-sociaux (juillet 2002). La grille de niveau 2 permet
une analyse plus approfondie de I'organisation et de fonctionnement d’un établissement.

En 2014 il a été décidé d’inscrire au programme régional d’inspection 21 inspections
d’établissements (contre 20 en 2013).

Sur ces 21 inspections prévues, 13 ont été réalisées (17 dans le secteur PA et 4 dans le secteur PH).
En plus de ce programme, 7 inspections supplémentaires ont été diligentées suite a des
signalements ou réclamations (5 dans le secteur PA et 2 dans le secteur PH).

Des structures médico-sociales de prise en charge a domicile ont également été inspectées. En
effet, 'inspection de ce type de structures était une nouvelle orientation nationale d’inspection-
controle.

A été inscrite au PRIC 2014, l'inspection de quatre Services de Soins Infirmiers a Domicile (SSIAD)
pour les personnes agées sur les 9 prévues par 'orientation nationale d’inspection-controle. 2
inspections sur les 4 prévues ont pu étre réalisées.

La politique menée par I’ARS Nord-Pas-de-Calais en matiére de promotion de la

bientraitance et de prévention de la maltraitance :

L’ARS Nord-Pas-de-Calais méne une politique incitative en matiere de promotion de Ila
bientraitance et de prévention de la maltraitance : cet objectif est inscrit au SROMS 2012 — 2016.
De ce fait, I’ARS participe de sa propre initiative a la mise en ceuvre de plans de formation dans les
Etablissements et services Sociaux et Médico-sociaux (ESMS) en les soutenants financierement.
Chaqgue année, elle consacre un volume important de crédits a cette thématique. En 2014, ce sont
842 140 € qui ont été dispensés. Ces formations sont largement axées sur la bientraitance.

Par ailleurs, une vigilance particuliére sur la démarche qualité est exercée par I’ARS notamment lors
des visites d’évaluations dans le cadre des négociations de conventions tripartites en ce qui
concerne les EHPAD ainsi que dans le cadre de la négociation des CPOM avec les ESMS.

Le dispositif des personnes qualifiées

La loi n°2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale et médico-sociale prévoit que toute
personne prise en charge par un établissement ou un service social ou médico-social ou son
représentant légal peut faire appel, en vue de l'aider a faire valoir ses droits, a une personne
qualifiée gu’elle choisit sur une liste départementale établie conjointement par I’ARS, le Conseil
Général et le Préfet.

Qu’est-ce qu’une personne gualifiée ?
Toute personne accompagnée par un établissement ou un service social ou médico-social ou son
représentant légal peut faire appel a une personne qualifiée, en vue de I'aider a faire valoir ses
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droits.

Jeunes retraités ou formateurs, les personnes qualifiées ont été choisies par les autorités pour leur
garantie d’'indépendance et de neutralité et leur bonne connaissance du secteur social et médico-
social. A ce titre, elles sont légitimes pour remplir une fonction de médiateur entre I'usager et la
structure qui I'accompagne.

Elles interviennent a titre bénévole dans les secteurs de I'enfance, du handicap, des personnes
agées et des personnes en difficultés spécifiques ou sociales.

Quels sont les droits concernés ?

e Respect de la dignité, intégrité, intimité, sécurité

e Libre choix entre les prestations (domicile/établissement)

* Accompagnement individualisé et de qualité, respectant un consentement éclairé

e Confidentialité des données concernant l'usager

e Acces a l'information

* Information sur les droits fondamentaux et les droits de recours

e Participation directe ou avec |'aide de son représentant légal au projet d’accueil et
d’accompagnement.

Souffrant d’une faible mobilisation, ce dispositif a fait I'objet d’un portage inter institutionnel tres

important depuis 2012 et harmonisé entre les deux départements qui s’est traduit par :
I’élaboration d’un cahier des charges définissant précisément le profil et réle d’'une
personne qualifiée ;

- le lancement d’appel a candidature aupres des ESMS, des fédérations et institutions de
formation pour le renouvellement des listes ;

- la mise en place de mesures de valorisation et de suivi du dispositif : accompagnement des
personnes qualifiées renforcé a travers des réunions de suivi régulieres, plan de formation
et outils, plan de communication large, inscription dans les outils de contractualisation des
ESMS...

Deux réunions annuelles ont permis d’assurer un suivi de ce dispositif, d’analyser la nature des
points nécessitant I'intervention des personnes qualifiées ainsi que de faire remonter leurs besoins
en matiere de formation. De nouvelles sessions de formation sont en cours d’organisation.

Le 8 janvier 2015, a l'initiative de I’ARS et du conseil général du Nord, une réunion réunissant les
personnes qualifiées du Nord s’est tenue a I’ARS. Lors de cette réunion, chaque personne qualifiée
a pu réaliser un point sur son activité pour I'année 2014 :

Il'y a eu 29 sollicitations en 2014 aupres des personnes qualifiées du Nord chargées de médiation
dans les équipements médico-sociaux, 13 pour les EHPAD, 7 pour les établissements de personnes
handicapées et 9 pour les organismes des domaines du logement et de 'insertion.

L'objet de ces sollicitations est variable et I'intervention de la personne qualifiée régle rarement les
probléemes mais permet de les poser aux bonnes personnes. Les sujets traités sont les suivants :
désaccord sur l'orientation, sur les facturations, difficultés relationnelles dans I'établissement,
manque de démocratie dans 'EHPAD, explication sur la tarification, début de maltraitance etc.

Par ailleurs, la méconnaissance du dispositif des personnes qualifiées est un fait remontée par
I'ensemble des personnes qualifiées. Un travail collectif de communication est engagé depuis le
renouvellement de la liste des PQ. Il doit étre renforcé et permanent, au sein des institutions
compétentes, auprés des professionnels des structures (direction et personnels) et des relais
d’informations.
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Deux personnes ont souhaité mettre un terme a leur participation a ce dispositif au cours de
I’'année 2014.

Commentaire de la commission spécialisée sur la promotion de la bientraitance dans le domaine
médico-social :

Le faible recours au dispositif des "Personnes Qualifiées" conduit a s’interroger sur sa
nécessaire évolution. Quant aux évaluations externes, elles devraient étre analysées et servir
d’indicateurs de la Bientraitance dans le domaine Médico-Social.

FOCUS n°8 - Acces au Dossier Médical dans les établissements de santé

Les demandes de dossiers médicaux sont comparables a ceux de 2012.

Il faut souligner que le nombre de dossiers réclamés dans les établissements publics est
considérable du fait du nombre important de dossiers demandés au CHRU. Les demandes dans cet
établissement sont proportionnelles a sa taille (1 232 demandes de dossiers de moins de 5 ans et
714 demandes de dossiers de plus de 5 ans).

Par contre, 9 établissements déclarent n’avoir réceptionné aucune demande de dossier médical
(quelle que soit I'antériorité du dossier) et 27 autres déclarent avoir recu des demandes de dossier
de moins de 5 ans mais aucune demande de dossier de plus de 5 ans n’a été formulée.

Globalement, 49 dossiers de moins de 5 ans sont demandés par an et par établissement (CHRU
compris). Si I'on exclut le CHRU, on atteint une moyenne de 39 dossiers.

En ce qui concerne les dossiers de plus de 5 ans, la moyenne s’éléve a 14 dossiers demandés par an
et par établissement (CHRU inclus). Cette moyenne descend a 8 dossiers en excluant le CHRU.

Enfin, la demande de dossiers médicaux (quelle que soit I'antériorité) est particulierement
importante dans les établissements publics ou en moyenne 88 dossiers sont demandés (CHRU
exclu). En ce qui concerne les établissements privés et ESPIC, la moyenne de dossiers demandés est
respectivement de 26 et 30 dossiers.

A signaler, il n’a pas été possible de comptabiliser le nombre de demandes de dossiers médicaux
par rapport au nombre d’entrées dans les établissements compte tenu que ces données sont tres
rarement fournies.

Commentaire de la commission spécialisée sur le droit a l'information et I'accés au dossier
meédical :

D’importants progrés sont a réaliser dans la qualité du recueil des informations liées au
dossier médical (délais...).
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FOCUS n°9 - La prise en charge de la douleur

La prise en charge de la douleur s’applique dans les établissements de santé mais également au
sein des établissements sociaux et médico-sociaux.

Dans le domaine hospitalier :

Rappel juridique : le soulagement de la douleur est reconnu comme un droit fondamental de toute
personne dans la loi relative aux droits des malades et a la qualité du systéeme de santé du 4 mars
2002 et comme une priorité de santé publique inscrite dans la loi de santé publique de 2004. La
douleur est définie comme un critere de qualité et d’évolution d’un systeme de santé, I'évaluation
et la prise en charge de la douleur étant un véritable enjeu de santé publique.

Dans le questionnaire des rapports des CRUQPC de I'année 2013, une question sur ce theme a été
posée. Elle s’intitule : existe-t-il une procédure d’information des usagers sur la prise en charge de
la douleur ?

112 établissements sur 119 ont mis en place une procédure spécifique d’information des usagers
sur le theme de la prise en charge de la douleur. Cette procédure, quant elle existe, est présente
dans le livret d’accueil et/ou affichée dans les structures. Ainsi, prés de la moitié des établissements
déclarent avoir désigné une personne référente au sein de leur personnel. De nombreux
établissements signalent également avoir créé des plaguettes d’information spécifiques au sujet de
la douleur.

Quant a la formation des personnels sur ce théme, elle est quasiment systématique dans tous les
établissements. Certaines structures déclarent méme former tout nouvel arrivant ou 100 % du
personnel soignant sur ce théme précis. Par contre, 9 établissements déclarent ne pas avoir formé
de personnel sur le theme de la prise en charge de la douleur.

Dans le domaine médico-social :

» L’enquéte EHPAD 2013 :

Lancée pour la premiére fois en 2011, une enquéte aupres de tous les EHPAD de la région portant
notamment sur les conventions de coopération formalisées avec les structures du secteur sanitaire
a été renouvelée par la direction de I'offre médico-sociale de I’ARS au mois de décembre 2013.

Il ressort de cette enquéte que sur les 192 EHPAD répondants, 89 % ont déclaré avoir une
convention de coopération avec un centre hospitalier. Sur ces derniers, 63 % signalent que la
convention comporte une disposition relative a I'organisation et a la prise en charge des soins
palliatifs (59 % en 2011).

L’enquéte est en cours d’exploitation. D’ici peu, il sera possible de connaitre d’'une part la part des
EHPAD ayant une convention avec une équipe mobile de soins palliatifs et le nombre de formations
organisées sur ce theme et d’autre part, la part des EHPAD coopérant avec d’autres établissements
pour I'organisation de formations communes et les thématiques de celles-ci dont bientraitance, la
fin de vie etc.

» Le programme régional de Gestion du Risque :

Dans le cadre du programme régional de gestion du risque, confié aux ARS par le décret n°2010-515
du 18 mai 2010, des réunions d’informations et d’échanges avec les EHPAD sont organisées chaque
année au sein des quatre territoires de santé. Elles ont pour objectif d’améliorer I'organisation des
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soins en EHPAD et s’inscrivent dans une démarche d’amélioration des pratiques et de la prise en
charge des résidents.

En 2012, le theme principal retenu par le National était la prise en charge médicamenteuse des
résidents en EHPAD. Les réunions d’informations furent I’occasion de sensibiliser les professionnels
de santé notamment a la prise en charge non médicamenteuse des résidents et a la sécurisation du
circuit du médicament en EHPAD.

Elles ont mobilisées 480 personnes représentants 261 EHPAD soit un taux de participation de 74 %.

Ces réunions sont également I'occasion de diffuser et sensibiliser les EHPAD sur le dispositif
MOBIQUAL visant a soutenir 'amélioration de la qualité des pratiques professionnelles. La prise en
charge de la douleur est une thématique faisant I'objet d’un outil. Il s’agit d’un support de diffusion
de bonnes pratiques de repérage, d’évaluation et de prise en charge de la douleur chez la personne
agée, a destination des professionnels. Il a été présenté lors des réunions organisées en 2011
aupres d’environ 900 personnes dont 450 représentants plus de 200 EHPAD de la région Nord-Pas-
de-Calais.

Pour information, en 2012, a été présenté |'outil sur la prise en charge des troubles psychologiques
et comportementaux dans la maladie d’Alzheimer ou pathologies apparentées.

En 2014, les actions engagées ont porté sur :
* L’antibiothérapie dans la prise en charge des plaies infectées,
* La prise en charge du diabete en EHPAD,
e Le renforcement de la qualité et de I'efficience des prescriptions médicamenteuses par
I’élaboration d’un guide régional de bon usage des médicaments.

Commentaire de la commission spécialisée sur la prise en charge de la douleur :

Des efforts ont été réalisés dans le sanitaire et dans le médico-social. Il est difficile d’évaluer
leur impact.

FOCUS n°10 - L’acces aux soins des personnes en situation de handicap

Le programme régional d’acces a la prévention et aux soins des personnes en situation de handicap
(PRAPSPSH) a été présenté devant diverses commissions spécialisées. Il sera soumis a la
consultation des différentes instances au début du mois d’octobre 2015.

Au sujet de la gouvernance du programme, un groupe de travail interne a tout d’abord été
constitué. Ensuite, un COPIL élargi composé de représentants de collectivités territoriales, de
fédérations sanitaires, médico-sociales, de représentants du 1° recours, de personnes qualifiées,
d’usagers, de l'assurance maladie et de la DRISCS. Le groupe de travail et le COPIL ont
conjointement définit les priorités et ont assuré le suivi de I’élaboration du programme.

En ce qui concerne la structuration du programme, il existe 4 orientations stratégiques, 10 objectifs
opérationnels et 38 actions. 2

2 Lors de I'assemblée pléniére de la CRSA du Nord-Pas-de-Calais du 30 septembre 2015, le PRAPSPSH a fait I'objet d’'une présentation
ou il a été indiqué qu’en définitve, le nombre d’actions étaient désormais de 24 en raison du regroupement de certaines d’entre-
elles sous un seul intitulé.
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Informer les professionnels et les particuliers sur I'existant :

- Organiser la communication sur I'existant et sur les réponses adaptées a chaque situation.
» Structurer une plateforme régionale d’information et de communication pour les
professionnels et les usagers

Proposer une offre de formation ambitieuse et transversale :

- Porter avec le Conseil Régional une ambition commune afin d’améliorer la formation des
professionnels sociaux et paramédicaux dans le cadre du Schéma des Formations Sanitaires et
Sociales

» Intégration d’une orientation handicap dans les prochains CPOM des instituts de formation
» Elaborer des scenarii pédagogiques sur la prise en charge du handicap
» Création du passeport handicap

- Soutenir I'organisation de formation

» Organiser avec I'éducation nationale un module spécifique accés aux soins et a la prévention
des enfants scolarisés : médecins, infirmiers, travailleurs sociaux et AVS

» Lancer un appel d’offre pour I'organisation de formations : trois publics cibles prioritaires :
personnels soignants des services des urgences, équipes de 1éeres interventions (SAMU,
pompiers, ambulanciers...) mandataires judiciaires

» Développer des formations spécifiques sur I'acces aux soins des personnes handicapées
dans le cadre du DPC

» Promouvoir le développement du « facile a lire et a comprendre » dans la région

Organiser un plan d’actions favorisant le développement d’actions et de prévention :

Inciter les EMS a développer des actions de prévention et d’éducation a la santé

» Soutenir le développement d’actions de prévention en faisant une des priorités pour un
prochain AAP

» Porter une réflexion sur la reconnaissance d’un pole ressource documentaire régional sur
"Handicap et prévention" a l'issue de I'audit en cours

Favoriser le développement des actions de dépistage

» Promouvoir le dépistage pour les cancers du sein, colorectal et du col de 'utérus, en
s’appuyant notamment sur les Comités Locaux d’Aides aux Dépistages

» Adapter les protocoles afin de faciliter le dépistage (cancer du sein)

» Adapter les outils par I'utilisation de la méthode « facile a lire et a comprendre »

Définir en articulation avec le programme obésité, les priorités dans la prise en charge

» Réaliser un état des lieux des problématiques liées a |'obésité pour les personnes en
établissements et services médico-sociaux en lien avec les orientations du programme
régional "obésité", avec priorité sur le public "enfants et adolescents"

Développer la vaccination dans les établissements médico-sociaux

» Dans le cadre du programme national d’amélioration de la politique vaccinale : déterminer
les pratiques et les besoins des établissements médico-sociaux

» Développer une campagne d’information sur la vaccination a destination des acteurs relais

» Permettre le développement de campagne de vaccination dans les établissements et
services médico-sociaux
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Structurer une réponse adaptée a la prise en charge en soins des personnes en situation de
handicap

- Organiser par zone de proximité une réponse coordonnée pour les personnes a domicile
» Organiser territorialement les services et professionnels intervenant a domicile : HAD,
SSIAD, SAAD, SAVS, SAMSAH et les acteurs libéraux (médecins, kiné, IDE)
» Faciliter et accompagner le retour a domicile et les liens entre les établissements de santé
(SSR), EMS, MDPH.
» Poursuivre I'action d’information de I'URPS médecins (CPOM ARS)
» Soutenir le développement du label CAP Handéo

- Eviter les recours a I’hospitalisation
» Soutenir le déploiement de ’'HAD dans les établissements pour personnes en situation de
handicap et poursuivre |'articulation SSIAD HAD
» Structurer la prise en charge dentaire : en lien avec les professionnels libéraux, la faculté
dentaire, Handident et les centres hospitaliers dotés de fauteuils dentaires et ainsi définir
des niveaux de recours.

- Développer une offre sanitaire adaptée aux besoins des personnes en situation de handicap
Soins en gynécologie-obstétrique
» Elaborer des actions a partir d’un groupe ad-hoc : gradation de la prise en charge entre le
libéral et I’'hospitalier
» Informer et sensibiliser les professionnels MS
» Développer des lieux de consultation adaptés dans les services : adaptation des locaux et
formation des professionnels des établissements de santé

- Annonce du handicap
» Organiser avec les réseaux périnatalité la formation des professionnels médicaux et
paramédicaux des établissements de santé et les libéraux, en lien avec I’aval.

- Fin de vie:
» Favoriser le recours aux EMSP et favoriser les échanges de pratiques.

- Education thérapeutique du patient
» Elaboration d’un cahier des charges de la formation a la dispensation d’'un programme d’ETP
par une équipe mixte
» Soutenir I'élaboration d’'un programme éducation thérapeutique obésité infantile
» Réaliser un état des lieux de I'accessibilité aux programmes existants

- Soins et transports sanitaires
» Actions de formation a destination des transporteurs et des ambulanciers : guide de bonnes
pratiques comportementales
» Communiquer aupres des usagers et des représentants légaux, sur le droit des usagers, la
réglementation, par I'utilisation du "Facile a lire et a comprendre" afin d’adapter les outils

- Organisation des soins
» Installer un comité de pilotage regroupant les acteurs sanitaires et médico-sociaux sous
I’égide des CH : protocoles, conventionnement
» Inciter au conventionnement entre les établissements de santé et les acteurs médico-
sociaux pour faciliter la prise en charge
» Organiser par territoire une accessibilité aux différentes spécialités
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» Nommer dans les établissements de santé, un professionnel référent « handicap » pour
faciliter I'acces aux plateaux techniques et en vis-a-vis un référent santé dans les
établissements médico-sociaux

» Rédiger une fiche actions « acces a la prévention et aux soins » dans chaque CPOM médico-
sociaux : partenariats, développement, prévention.

Commentaire de la commission spécialisée sur I'accés aux soins des personnes en situation de
handicap :

Un programme d’accés aux soins des personnes en situation de handicap a enfin été élaboré
par I’ARS en 2015. Il sera « bouclé » en fin d’année.

FOCUS n°11 - Assurer la scolarisation des enfants handicapés en milieu
ordinaire ou adapté

Les informations contenues dans ce focus sont issues de la présentation de Suzanne Dernoncourt et de Joel
Sansen réalisée devant la commission spécialisée "Droits des Usagers" du lundi 18 mai 2015 :

Rappel des orientations de la Loi sur I’égalité des droits et des chances du 11 février 2005 :
* Non discrimination et égalité des droits et des chances;
e Libre choix de son projet de vie ;
e Compensation personnalisée ;
e Participation effective des personnes handicapées a la vie sociale et a un role de citoyen ;
* Lieu unique d’accueil et de reconnaissance des droits : les Maisons Départementales des
Personnes Handicapées (MDPH).

Depuis 2005, le nombre d’éléves handicapés ou porteurs de maladie invalidante scolarisés dans les
écoles et établissements publics du département du Nord a progressé de maniere sensible.

La loi du 8 juillet 2013 relative a la refondation de I’école affirme le concept d’école inclusive.

Une convention officialisant le partenariat ARS-éducation Nationale a été signée le 4 avril 2013. Le
travail mené est réalisé a I'échelle des territoires : trois zones de proximité identifiées chaque
année : 2013-2014 : Cambrai, Béthune/Bruay et Montreuil, 2015 : Roubaix-Tourcoing, Calais et
Boulogne.

Les finalités du projet en termes d’objectifs :

v’ Développer l'inclusion scolaire des enfants et adolescents en situation de handicap et en
développant encore davantage la scolarisation en milieu ordinaire,

v" Améliorer le parcours de scolarisation en les personnalisant davantage, en relevant le degré
d’ambition, en favorisant les passerelles médico-social / scolarité ordinaire et en utilisant
davantage les ressources du médico-social en appui a la scolarisation,

v Mieux répondre aux besoins des enfants et adolescents en situation de handicap et
instaurer ou réinstaurer I'équité républicaine entre les différents territoires.

Les finalités du projet en termes de modalités : favoriser I'inclusion scolaire en privilégiant les
services (SESSAD), spécialiser les accompagnements en favorisant des sections spécifiques en EMS
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et 'implantation de dispositifs spécialisés en établissements scolaires ordinaires et développer une
culture commune EN-EMS.

Ces dernieres années : entre 2010 et 2014, 742 places de SESSAD ont été créées en région.
On constate un fort accroissement du nombre d’éléeves reconnus en situation de handicap
scolarisés en milieu ordinaire :

Public et privé 2006 2014
Nombre d’éléves en SH 1°" degré 8908 13 000
Nombre d’éleves en SH 2°™ degré 3428 9153
Total 12 336 22 153

Accroissement des aides a la scolarisation :

2006 2014
Nombre total d’AVS Environ 750 personnes Environ 5 000 personnes

L’enveloppe allouée au financement du matériel pédagogique adapté entre 2006 et 2014 a
guasiment doublé portant son montant total a 1 000 000 €.

Développement des dispositifs spécialisés de scolarisation collective (ULIS) :

Enseignement public 2006 2014
Nombre d’ULIS - colleges 38 133
Nombre d’ULIS - lycées 0 31
Nombre d’éleves bénéficiaires 353 1783

Sur le plan qualitatif, on remarque :
v Des enseignants plus informés et mieux formés ;
v Des PPS ou des projets individualisés de plus en plus précis ;
v Une mise en place d’adaptations pédagogiques de plus en plus fréquentes et mieux ciblées ;
v' Un développement de différentes formes d’inclusion (scolarité partagée, classes externes...).

Résultats d’une expérience d’inclusion scolaire dans le Béthunois par une directrice d’IME :

Les points forts du projet :
C’est un projet original de par le degré de déficience des jeunes de I'IlME car habituellement ce type

de projet est avant tout lié a la mixité du public sur le niveau scolaire, ce qui n’est pas le cas pour
cet établissement.

Le projet est porté par la direction de I'établissement et I'inspecteur ASH (Adaptation Scolaire et
Scolarisation des Eléves Handicapés) puis relayé par le chef d’établissement scolaire accueillant qui
est un college. C’est un dispositif tres innovant portant plus sur la notion d’intégration sociale que
scolaire.

La directrice de I'IME a révélé des potentialités et les capacités des jeunes en IME (développement
de I'autonomie permettant a ce jour une autonomie quasi compléete sur les temps de récré et sur
les temps de repas avec utilisation de la carte de cantine, passage au self et installation a table avec
des collégiens).
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Les points faibles :
» Le projet est innovant donc parfois réinterrogé : ne met-on pas en danger des jeunes en

situation de handicap ? Confrontation du milieu « dit ordinaire », et interrogation des
professionnels.

» Le projet nécessite des moyens humains (temps d’enseignant SPE et temps d’éducateur pour
6 a 8 jeunes maxi) conséquents.

» La mission est compliquée pour a la fois pour I'enseignant et pour I'éducateur spécialisé et
nécessite de caler une organisation collége et une organisation IME.

Conclusion : c’est un projet qui nécessite d’y croire et des moyens conséquents mais offrant une
capacité des jeunes tellement inimaginable qu’il est bon de défendre le projet.

Commentaire de la commission spécialisée sur la scolarisation des enfants handicapés :

De nombreux progrés quantitatifs ont été enregistrés sur tous les plans. Il reste cependant a
mieux répondre aux besoins dans certains territoires, a augmenter la qualité des dispositifs,
a progresser dans l'enseignement secondaire et a régler le probléme des transports.
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Zéme

Partie : Conforter la représentation des
usagers du systeme de santé

FOCUS n°12 - Former les représentants des usagers siégeant dans les
instances du systéeme de santé

La journée "Les Usagers ont la parole" du 6 Février 2014 :

La journée du 6 février 2014 intitulée « les usagers ont la parole » a été organisée par I’ARS Nord-
Pas-de-Calais en collaboration avec plusieurs associations : le CISS, 'URAF, 'URIOPSS, I’association
UFC-Que Choisir et le comité d’entente du Nord-Pas-de-Calais. L'idée de donner la parole aux
représentants des usagers qui s’investissent quotidiennement dans les établissements et les
organismes de santé et médico-sociaux a été émise par la commission spécialisée dans le domaine
des droits des usagers durant I'année 2013. Au total, 250 participants venant d’horizons différents
ont participé a cette manifestation et ont pu échanger sur leur expérience de représentation.

Quatre temps forts ont composé la journée :

La manifestation a tout d’abord débuté par la tenue de cing ateliers d’échanges d’expériences et
d’expression des attentes des participants. Les personnes présentes ont eu la possibilité de
s’inscrire en amont dans |'atelier de leur choix : un atelier consacré au sanitaire, deux ateliers a
dominante médico-sociale et deux ateliers mixtes. Au sein de ces ateliers, les représentants des
usagers ont pu s’exprimer librement au sujet des facilités ou des difficultés rencontrées dans
I'exercice de leur fonction.

En milieu de matinée, une premiére table ronde sur le respect des droits des usagers, la médiation
et le traitement des plaintes s’est tenue en présence de cing intervenants ; le conseiller « droits des
malades » auprés du Défenseur des droits, Alain-Michel Ceretti, le Pr Marc Delcoux, président de
I'association francaise des médecins médiateurs, Sophie Boinet, directrice des relations avec les
usagers au CHRU de Lille ainsi que deux personnes qualifiées, Mesdames Annie Ogiez et Florelle
Leboeuf. Cette table ronde s’est suivie d’échanges riches et variés avec les participants.

Le début de I'aprés-midi a quant a lui été consacré a la synthése des cing ateliers.

Bernard Rodrigues, directeur général de 'UDAPEI du Nord, Pierre-Marie Lebrun, président du CISS
Nord-Pas-de-Calais, Ernest Ledru, président de I'URAF Nord-Pas-de-Calais, Olivier Herlémont et
Jean-Louis Salomez, président de I'ORS Nord-Pas-de-Calais ont restitué devant I'assemblée les
débats et échanges qui ont eu lieu le matin. Chacun d’entre eux a pris en compte les doléances qui
ont été exprimées dans chaque atelier.

Enfin, la manifestation s’est cloturée par une derniéere table ronde sur les évolutions des modes de
représentation des usagers dans le sanitaire et le médico-social. Pour ce moment, Pierre Zémor,
président de la commission nationale d’agrément (CNA) des associations de santé et Claire
Compagnon, chargée par le gouvernement d’un rapport sur la représentation des usagers dans le
systeme de santé sont intervenus et ont débattu avec le public présent.

Avec plus de 250 participants, la journée a été une réussite. Ce rassemblement a permis de réunir
pour la premiéere fois les représentants des usagers du sanitaire et les représentants des usagers du
médico-social de la région.
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Les formations au sein des associations de santé :

Pour ce focus, ont été recueillies pour 2014 les données du CISS Nord-Pas-de-Calais et celles
contenues dans la synthése 2014 des rapports CRUQPEC.

Six formations ont été mises en place en 2014 par le CISS du Nord-Pas-de-Calais :

D)

% « Représenter les usagers : I’essentiel »

Objectifs : Repérer les types d’instances ol sont représentés les usagers et la place des
représentants des usagers, connaitre les grands principes a faire respecter au sein du systéme de
santé, analyser des situations pour définir des positions et des actions a mener, repérer les
principales ressources qui faciliteront votre action.

Animée par Sabine Soileux

Cette formation s’est déroulée le 11 mars 2014 a 'UDAF du Pas-de-Calais a Arras en présence de 19
représentants des usagers.

s « Défendre les droits des usagers »

Objectif : Identifier et définir les principaux droits des usagers, savoir se documenter et aller
chercher de [linformation sur les droits des usagers, utiliser le droit pour soutenir son
argumentation, veiller au respect des différents droits dans le cadre de son mandat.

Animée par : Anne Souleliac, avocate et écoutante de la ligne Santé Info Droits

Cette formation s’est déroulée le 31 mars 2014 au CREAI a Lille avec 24 représentants des usagers
présents.

7

% « Etre représentant en CPAM »

Objectifs : Les représentants d’usagers sont souvent seuls face a leur mandat, il n’est pas toujours
évident de se saisir des enjeux et avancées. Pour cela il est nécessaire de faire le point de temps a
autre sur les représentations de chacun, les priorités et les actions a mettre en place.
Animée par : Pierre-Marie LEBRUN, Président du CISS Nord-Pas-de-Calais

Magali LEO, Chargée de mission Assurance Maladie au CISS
Cette formation s’est déroulée le 21 mai 2014 au CREAI a Lille en présence de 10 représentants des
usagers.

% « Représenter les usagers en Commission des Relations avec les Usagers et de la
Qualité de la Prise en Charge (CRUQPC) »

Objectifs : Comprendre le fonctionnement d’une CRUQPC : son réle, son fonctionnement, la place de
chacun de ses membres, identifier ce que défend le RU en CRUQPC, agir méthodiquement sur les
principaux sujets de la CRUQPC, se situer comme acteur de I'amélioration du systéme de santé.
Animée par Sabine Soileux.

Cette formation s’est déroulée le 9 octobre 2014 dans les locaux de I'lEM de I’APF a Valenciennes
avec la participation de 15 représentants des usagers.

X/

s « Représenter les usagers en Conférence Régionale de la Santé et de I’Autonomie »

Objectifs : Echanger entre les anciens et les nouveaux représentants des usagers a la CRSA,
participer aux débats publics et aux échanges entre conférences de territoire et CRSA, mieux cerner
les problématiques d’acceés aux soins, d’organisation des soins et de gradation des soins dans la
région, acquérir des repéres pour construire ensemble une position commune et donner un avis.
Animée par Sylvain Fernandez-Curiel, chargé de mission santé du CISS et Catherine de La Ronciere,
chargée de formation au CISS
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Avec la participation de Jean-Louis Salomez, Président de la CRSA et président de I'ORS et Olivier
Lacoste, Directeur de I'ORS.

Cette formation s’est déroulée le 18 novembre 2014 a I'UDAF du Pas-de-Calais a Arras en présence
de 18 représentants des usagers.

7

% « Traiter les plaintes des usagers : les procédures juridiques »

Objectifs : Cerner la spécificité d’une approche juridique de la plainte, savoir distinguer les différents
types de plaintes selon leur objet, identifier les différentes procédures possibles selon I'objet de la
plainte, connaitre les avantages et les inconvénients des différentes procédures selon l'intérét du
plaignant et celui des usagers.

Animée par Ludovic Beaune, avocat et écoutant de la ligne Santé Info Droits.

Cette formation s’est déroulée le 2 décembre 2014 au CREAI a Lille en présence de 13
représentants des usagers.

Au total, 99 représentants des usagers ont suivi une formation dispensée par le CISS dans la
région en 2014. Cette activité formation connait une nette progression ces dernieres années. Elle
répond a un besoin d’acquisition et de perfectionnement des connaissances des nombreux
bénévoles pour mieux répondre aux besoins et attentes des usagers de la santé en devenant un
acteur plus responsable et participatif au sein des conseils de surveillance et différentes instances
médicales et hospitaliéres.

Données issues des rapports CRUQPEC :

Etablissements ayant mis en ceuvre des actions de formations pour les membres de la CRUQPEC

Total Total Public Public Privé Privé ESPIC ESPIC

2013 2012 2013 2012 2013 2012 2013 2012
Formations RU 30.3% 25% 32.5% 16% 42.5% 21% 25% 22%
Formations 21.2% 38% |  21.4% 30% 50% 34% | 28.5% 19%
autres membres

Commentaire de la commission spécialisée sur la formation des représentants des usagers
siégeant dans les instances du systéme de santé :

Il a été décidé de renouveler la Journée "les usagers ont la parole" sur un théeme différent en
2016. La formation des représentants des usagers est importante en pourcentage par
rapport a celle des professionnels. Elle reste toutefois insuffisante.
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3éme

Partie : Renforcer la démocratie sanitaire

FOCUS n°13 - Garantir la participation des représentants des usagers et des
acteurs du systéeme de santé dans les CRSA et les conférences de territoire

La troisieme partie est analysée au regard du taux de participation global et par college des
membres de la CRSA et des quatre conférences de territoire de la région Nord-Pas-de-Calais lors de

leurs assemblées plénieres en 2014.

Taux de participation globale et par collége aux assemblées pléniéres de la CRSA en 2014

Colleges 12 février 11 juin 23 septembre | Total 2014 | Total 2013
1- Collectivités territoriales (11) 9.09 % 0.00 % 25.00 % 11.3% 11%
2- Représentants des usagers (16) 50.00 % 75.00 % 100.00 % 75% 64%
3- Conférences de territoire (4) 50.00 % 100.00 % 100.00 % 83.3% 69%
4- Partenaires sociaux (10) 30.00 % 20.00 % 80.00 % 43% 25%
5- Cohésion et protection sociale (6) 16.67 % 66.67 % 66.67 % 50% 21%
6- Prévention et éducation pour la santé (10) 30.00 % 20.00 % 75.00 % 41.6% 50%
7- Offreurs de services de santé (34) 4412 % 50.00 % 82.35% 58.8% 52%
8- Personnes qualifiées (2) 50.00 % 50.00 % 100.00 % 66.6% 62.5%
Tous colléges confondus (93 membres) 36.56 % 45.16 % 81.71% 54.4% 45%
Taux de participation aux assemblées pléniéres des Conférences de Territoire en 2014
CT Artois-Douaisis 2 octobre 2014 Total
Représentants établissements de santé (9) 22% 16,50%
Représentants étab. sociaux et médico-sociaux (8) 37% 39,50%
Organismes promotion santé, environnement, précarité (3) 66% 33%
Représentants professionnels de santé (7) 28% 21%
Centres, maisons, pbles réseaux de santé (2) 0% 0%
Activité de soins a domicile (1) 100% 50%
Services de santé au travail (1) 100% 50%
Représentants des usagers (8) 25% 31%
Collectivités territoriales (7) 14% 14%
Ordre des médecins (1) 0% 0%
Personnes qualifiées (3) 50% 50%
Tous colléges confondus (50 membres) 30% 27%
CT Métropole-Flandre intérieure 25 novembre 2014
Représentants établissements de santé (9) 20%
Représentants établ sociaux et médico-sociaux (8) 37.5%
Organismes promotion santé, environnement, précarité (3) 100%
Représentants professionnels de santé (7) 16,66%
Centres, maisons, pbles réseaux de santé (2) 50%
Activité de soins a domicile (1) 0%
Services de santé au travail (1) 0%
Représentants des usagers (8) 75%
Collectivités territoriales (7) 0%
Ordre des médecins (1) 0%
Personnes qualifiées (3) 0%
Tous colléges confondus (50 membres) 33,3%
30
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CT Littoral 8 septembre 2014 2 décembre 2014 Total
Représentants établissements de santé (9) 40% 30% 35%
Représentants établ sociaux et médico-sociaux (8) 75% 87.50% 81.25%
Organismes promotion santé, environnement, précarité (3) 66.67% 66.67% 66.67%
Représentants professionnels de santé (7) 28.57% 14.28% 21.42%
Centres, maisons, pbles réseaux de santé (2) 0% 0% 0%
Activité de soins a domicile (1) 0% 0% 0%
Services de santé au travail (1) 0% 0% 0%
Représentants des usagers (8) 62.5% 75% 68.75%
Collectivités territoriales (7) 14.29% 0% 7.14%
Ordre des médecins (1) 100% 100% 100%
Personnes qualifiées (3) 100% 100% 100%
46% 44% 45%

Tous colléges confondus (50 membres)

CT Hainaut-Cambrésis

12 décembre

Tous colléges confondus (50 membres)

Représentants établissements de santé (9) 57%
Représentants établ sociaux et médico-sociaux (8) 28%
Organismes promotion santé, environnement, précarité (3) 0%
Représentants professionnels de santé (7) 28%
Centres, maisons, poles réseaux de santé (2) 50%
Activité de soins a domicile (1) 0%
Services de santé au travail (1) 0%
Représentants des usagers (8) 71%
Collectivités territoriales (7) 14%
Ordre des médecins (1) 100%
Personnes qualifiées (3) 100%
38%

Commentaire de la commission spécialisée sur la participation des représentants des usagers et
des acteurs du systéme de santé dans les CRSA et les conférences de territoire :

Les chiffres de participation aux réunions de la CRSA et des conférences de territoire sont un
peu faussés par la réinstallation de la CRSA. Les chiffres de 2015 son attendus avec curiosité.
Il faudra trouver des indicateurs complémentaires.
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Partie : Le Programme de travail de la

Commission spécialisée des droits des usagers et

le suivi de ses recommandations

Le programme de travail de la commission spécialisée durant I'année 2014 :

Aux yeux de ses membres, les travaux de la commission font partie intégrante du rapport annuel.
La CRSA a été renouvelée ce qui explique la suspension des travaux de la commission durant quatre
mois et un nombre de réunions plus réduit que les années précédentes : 6 en 2014 contre 10 en
2013. La commission est ouverte aux membres titulaires et suppléants du college 2 de la CRSA.

Les principaux sujets abordés ont été les suivants :

La commission a organisé une réunion de lancement de I'expérimentation qui consiste a
faire siéger un représentant d’association agréée de santé au sein des conseils de vie sociale
des EHPAD.

A la suite de divers appels a candidature lancés en 2013, 16 EHPAD se sont engagés dans
I’'expérimentation et 14 RU y ont été affectés. Il est rappelé que I'expérimentation n’a pas
pour but d’évaluer le fonctionnement des CVS mais le bien fondé d’'une participation
extérieure.

L'expérimentation est prévue pour deux ans.

La commission attire I'attention des responsables de I’ARS sur I'impossibilité d’installer la
nouvelle CRSA a la fin du mois de juin compte tenu des délais de désignation de certains
colleges méme si I'actuelle CRSA prend fin le 15 juin.

Certains membres de la commission s’inquiétent de la difficulté rencontrée pour le
remboursement des frais de déplacement.

La commission a procédé a une étude approfondie du rapport de Claire Compagnon par le
biais de ses 9 recommandations.

La commission donne un avis mitigé sur le programme régional de lutte contre I'obésité.

La commission a examiné le volet médical « urgences » et insiste sur la nécessité d’un suivi.
La commission s’est intéressée aux rapports d’évaluation externes des établissements
médico-sociaux et de leur usage éventuel en termes de respect des droits des usagers.

La commission adopte le rapport annuel sur le respect des droits des usagers de I'année
2013.

Les séances de la commission seront publiqgues comme dans le mandat précédent

La commission revient sur les recommandations formulées par la commission en 2010,
2011, 2012 et 2013.

La commission examine les quatre projets présentés dans le cadre du label et concours
« droits des usagers de la santé ».

La commission évoque le mode d’évaluation de I'expérimentation menée en EHPAD.

Une autre manifestation du type « les usagers ont la parole » aura lieu a la fin de I'année
2015.

La commission s’inquiete du mode d’évaluation du projet régional de santé et plus
largement évoque les points qu’elle souhaite aborder en 2015.

La commission prend connaissance du SIOS
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* Une présentation est faite a la commission d’appel a projets dans le médico-social.

e La commission recoit les promoteurs du projet de télémédecine en dialyse.

¢ Le mode de renouvellement des représentants des usagers dans les crugpec est présenté
devant les membres de la commission.

e Bruno Chevrier, président de I'URIOPSS, a été désigné comme trésorier des crédits de
démocratie sanitaire.

Le suivi des recommandations :

Le choix a été fait en 2014 de ne reprendre que les recommandations du rapport 2013 sans
formuler de nouvelles recommandations :

Recommandation n°26: Poursuivre l'organisation, chaque année, d’une journée régionale
permettant les rencontres et échanges entre tous les représentants des usagers.

Suivi : Une réunion de ce type est projetée pour la fin de I'année 2015 ou au début de I'année 2016.
Elle aura pour objet le bilan de la loi de santé qui est actuellement en cours de débat au parlement.

Recommandation n° 27 : Identifier et mettre en place les conditions d’acces et d’exploitation des
données concernant le respect des droits des usagers au sein des évaluations externes transmises a
I’ARS par les structures médico-sociales.

Suivi : aucun.

Recommandation n° 28 : Suivre la mise en ceuvre du PRS et de ses programmes en veillant a ce que
les usagers soient associés aux travaux des comités de suivi mis en place.

Suivi : aucun. Une évaluation du PRS est en projet. Elle fera I'objet d’une consultation publique.

Recommandation n° 29 : Travailler sur la question de I'effectivité des droits des personnes en
situation de handicap a travers le respect des orientations et des compensations qui leur ont été
reconnues et notifiées.

Suivi : aucun sauf en ce qui concerne I’acces a I’école des enfants en situation de handicap.
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Annexe s

% Compte rendu de la journée "Les usagers ont la paro  le" du 6 février
2014

% Liste des représentants des usagers et des EHPAD pa rticipant a
I'expérimentation menée dans les conseils de vie so  ciale

% Liste des personnes qualifiées du Nord et du Pas-de  -Calais
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AY CI'S

@ D Agence Régionale de Santé
. _de- i @ ) Conférence Régionale de la Santé
Nord - Pas-de-Calais et de I'Autonomie ﬁgord - Pas-de-Calais

JOURNEE

" LES USAGERS DE LA SANTE ONT LA
PAROLE "

Jeudi 6 février 2014
Lille Grand Palais (1, bd des Cités Unies a Lille)

Le Compte Rendu

La commission spécialisée "Droits des Usagers" de | a CRSA, le CISS, le Comité
d’Entente Régional, 'TURIOPSS, l'association UFC-Qu e Choisir, I'Union régionale des
associations familiales (URAF) ont organisé avec| 'ARS une grande journée destinée a

toutes celles et ceux qui s'investissent dans les €  tablissements et les organismes de
santé pour y représenter nos concitoyens

JRIOPSS Cont e gl o st s
?ﬂ- desasoclalons et agankaions e bt nan e cevrant i
W enfeurdes ersonnes enstution deHandiap

Nord -
B de Colaik



DONNER LA PAROLE AUX USAGERS DE LA SANTE...
UN PARI REUSSI

L’idée de réunir les représentants des usagera darité a été rendue possible par I'attribution de
crédits d’état destinés a la démocratie sanitaireéut de I'été 2013. C’était, a I'époque, un vrai
pari de la part d'une petite poignée de responsassociatifs qui souhaitaient mettre a 'honnesr |
quelques centaines de bénévoles qui donnent deeleyos pour porter la voix des usagers dans les
établissements et organismes de sante.

Le premier pari gagné fut de réunir dans le coulibéganisation les responsables de I'ARS, les élus
de la CRSA et les cing grands collectifs d’assommst d'usagers.

Le deuxieme pari fut de rassembler a la fois lpsésentants des usagers du sanitaire et du médico-
social. Ce rassemblement exemplaire s’est effetiwve realisé dans la préparation et dans le
déroulement de I'événement.

Le troisieme pari fut de réussir la journée du\Gi& elle-méme. A en croire les 250 participants,

pari a été largement gagné grace a I'équilibrecentateliers » et « tables rondes » et a la quadisé
intervenants (dont celle de Mme Claire Compagnatiqudierement d’actualite).

Faut-il, pour autant, se contenter de ces parisngmg Certainement pas, car la représentation des
usagers reste une conquéte fragile qu’il faut emmpeence conforter dans l'intérét méme de nos
concitoyens qui s'intéressent de plus en plus adanté. Alors formulons le voeu de recommencer

une telle journée, au moins tous les deux ou &ass

Bruno CHEVRIER Pierre-Marie LEBRUN
Vice-président de la commission « droits des Président de la commission spécialisée « droits
usagers » - CRSA Nord-Pas-de-Calais des usagers » - CRSA Nord-Pas-de-Calais
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Premiere table ronde: le respect des
droits des usagers, la meédiation, le
traitement des plaintes

Alain-Michel CERETTI
Conseiller droits des malades auprés du Défenseur des droits

Professeur Marc DECOULX
Président de I’Association Francaise des Médecins Médiateurs

Sophie BOINET
Directrice des relations avec les usagers au CHRU de Lille

Annie OGIEZ
Personne qualifiée

Florelle OBEUF
Personne qualifiée

Guillaume DESPLANQUES

Nous aborderons dans cette table ronde le respsdlrdits des usagers, le recours a la médiation et
le traitement des plaintes.

Alain-Michel CERETTI

Les usagers déplorent de ne pas étre écoutésitldefae pas étre entendu est vécu comme de la
maltraitance et du mépris.

La notion de médiation n'a pas été correctemepgidie dans la loi sur le droit des malades en 2002.
A I'époque, les commissions de conciliation étaiemmsidérées comme des espaces de traitement
des réclamations avec, pour solution, des propositidiindemnisation amiable. Pourtant, les
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compagnies d’assurance n’étaient pas invitées.étaslissements ne pouvaient pas décider seuls
d’'indemniser les plaignants.

Une des principales exigences des usagers estroaite la vérité. L'absence de réponse a leur
questionnement les entraine souvent vers des preeefidiciaires. Il conviendrait donc de créer un
espace protégé et sanctuarisé qui favorise la coneation et qui rassure les professionnels de santé
et les familles.

De plus, dans la mesure ou les familles craignemet lgur proche subisse les retombées de leurs
actions, elles hésitent fortement a déposer delamé@tions. Nous devons nous interroger sur
I'espace juridique a donner a la médiation.

La médiation doit étre un lieu de sécurité absol@ns le cas contraire, la parole ne sera jamais
libre. Aujourd'hui, les dispositions législatives garlementaires ne permettent pas de garantir la
conciliation. Les commissions fonctionnent en indesation car les compagnies d’assurance sont
invitées en cas de débats contradictoires.

Par ailleurs, il est essentiel de s’en tenir auts f&n effet, un médecin peut se déclarer resjasa
alors que I'expertise judiciaire I'exemptera detéofaute.

Aujourd’hui, les informations partagées pendant meeiation restent confinés a cette instance. Un
juge devra refuser de prendre en compte les élénéehtangés dans la médiation. Ainsi, la démarche
de médiation est sécurisée. Nous rappelons degpartdaux parties prenantes que I'objectif de la
médiation n’est pas de trouver un terrain d’ententede donner des informations utilisables en
d’autres lieux. Le but est d’« accoucher de latéési

En 2007, le Ministére de la Santé avait accept&eaiser une aide financiere de 700 euros pour
accompagne les personnes dans le parcours Oniarh&R€ur indemnisation. Cependant, dans la
mesure ou la loi n'a pas été révisée, I'Oniam véese700 euros a la fin de la procédure. Nous
travaillons pour que la nouvelle loi de 2014 stiplal nécessité de verser ces 700 euros au démarrage
de la procédure et sous condition de ressources.

Professeur Marc DECOULX

Je m’exprime ici en tant que médecin médiateur HRG de Lille et Président de I'’Association
Francaise des Médecins Médiateurs.

Pour demander une médiation, un patient méconteat gadresser directement a la CRUQ ou
passer par l'intermédiaire du directeur de I'étsd#iment ou du représentant des usagers. Le
secrétariat prend acte de cette requéte. Le padmhtalors confirmer et motiver sa demande de
médiation par courrier et remplir un formulaire aigant le médiateur a consulter son dossier
médical.

Le médiateur rencontre ensuite les confréres caésedfin de prendre connaissance de la situation.
Cette connaissance préalable du dossier permetgalé la médiation de répondre clairement aux
questions du plaignant.

Il est préférable que le médecin-médiateur viermg & I'entretien. De son co6té, le patient peu étr
accompagné d'un membre de sa famille ou d’une pesspossédant des connaissances en droit. Il
peut également étre absent, notamment s’il s’agibh é&nfant, d’'une personne agée, ou d'une
personne décédée.

Le médecin concerné est autorisé a participernagldiation mais nous le déconseillons. L’entretien
dure entre une heure et demie et deux heures. rEd’dntretien, nous reformulons les points
échangés. Nous annongons au patient qu’'un compde sera rédige et étudié en réunion de CRUQ.
Si I'existence d’'un préjudice est admise, le méiiatoit le reconnaitre et orienter le patient demns
démarche vers le service contentieux de I'hnépitassurance, la CRCI ou la voie judiciaire. Si le
médiateur estime que le patient n'a pas subi d@udgice, il doit lui signaler, pour lui éviter
d’engager des démarches inutiles.

La médiation permet a I'établissement, qui souhgite de tels faits ne se reproduisent plus, de
repérer les dysfonctionnements. Les recommandagarises a la suite de médiations ont eu des
effets positifs. Par exemple, 'utilisation def@ones portables a été autorisée et des cofftetén
installés dans les chambres. D’autres demandesqueplt un changement des comportements qui

Rapport relatif au respect des Droits des Usagers du systéme de santé —année 2014 39



prendra du temps (réduction de [lattente, dévelomgre de Ila communication
meédecins/patients/familles, etc.).

Sophie BOINET

A travers les questionnaires obligatoires de satigfn, les usagers peuvent exprimer leur
mécontentement ou émettre des réclamations. Il ieohwde distinguer les plaintes et les
réclamations (qui impliquent des demandes d’indsatian).

Au CHRU de Lille, nous enregistrons chaque anné& miljion de consultations,
200 000 hospitalisations et 3 000 plaintes. 30@idos de réclamations et 30 médiations sont en
cours.

Pour exprimer leur mécontentement, les usagersepeuMiliser les registres d’expression dans les
services, le courrier, le téléphone, les questimasale satisfaction et les questionnaires en ligne
Ces guestionnaires constituent une voie d’amélaraxtraordinaire de la prise en charge. Ce panel
d’outils permet aux usagers de s’exprimer de fagmmyme ou non.

A chaque plainte remontée, un accusé de récepsioengoyé trés rapidement a l'usager. En outre,
des conseillers aux affaires juridiques interviaeringour faire respecter le droit des usagers, en
informant & la fois les praticiens et les patiefit€onvient ensuite de réunir toutes les pieces du
dossier pour les transmettre a I'assureur. Toeteikatisfactions remontent dans les péles digetiv
via des rapports personnalisés. Deux fois par amalgsorts de satisfaction sont présentés dans les
services mais eégalement dans les instances.

La mise en ceuvre des actions peut relever des maodations de la CRUQ. Pour les sujets non
portés par la CRUQ, par exemple la problématiquidggnalétique, nous interpellons directement
les directions concernées.

Guillaume DESPLANQUES

Annie Ogiez et Florelle Obceuf, pouvez-vous nousndomles précisions sur votre réle de personne
qualifiée ?

Annie OGIEZ

Une personne qualifiée est nommeée par le Préfelégartement, le président du Conseil général et
le directeur de 'ARS. Souvent, cette personneaekt retraire et a exercé des fonctions chef de
service, de directeur d’'un établissement ou deoresable d’association. La personne qualifiée
n’intervient pas dans le domaine sanitaire maisdarchamp du social et du médico-social et dans
tous les secteurs de I'enfance, du handicap gbels®nnes agées.

Dans le département du Pas-de-Calais, deux persauaifiées sont désignées dans chacun des
neuf territoires. Toute personne prise en chargeipatablissement ou un service social ou médico-
social ou son représentant légal peut faire appeleapersonne qualifiée quand elle estime que ses
droits (dignité, intégrité, vie privée, intimitéaurité, etc.) ne sont pas respectes.

Généralement, le premier contact s’établit pamptédé@e. Si la demande entre dans le champ de ses
compétences, la personne qualifiée mettra en ceuveertain nombre d’actions. En revanche, s'il le
probleme releve du champ sanitaire, la personnéfi@eaorientera les usagers vers les services
adéquats (CRUQ, etc.). Lors de la rencontre avesagier ou la famille, la personne qualifiée
reprécisera ses missions : elle n'est ni psych@pgu assistante sociale. Ses missions essentielles
sont de réduire la tension, de faire en sorte dueun prenne en compte la parole de l'autre et
d’émettre des propositions.

Florelle OBEUF

Je souhaite partager deux expériences. Je suigante en tant que personne qualifiée pour une
personne qui n’était plus en mesure de s’occupdwnadicile de son oncle agé. Pour des questions
d’héritage, ses deux freres refusaient une oriemtatn EHPAD pour leur oncle. Nous avons donc
essayeé de trouver une solution en insistant sdiaileque leur oncle était en danger. A force de
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dialogue entre tous les partenaires (CLIC, EHPADhétlecin traitant), une orientation en EHPAD a
éte possible.

Le deuxieme exemple concernait le fait que le serdiaide intervenant auprés d’'une personne agée
refusait de la lever régulierement, comme le prisainle médecin. La fille a demandé qu’un autre
service intervienne, ce qui a provoqué des proldésmdres les deux services. Il a donc fallu
travailler avec le médecin traitant, la personnéeaet la fille afin de trouver une prise en chatge
qualité et adaptée a la patiente.

Guillaume DESPLANQUES
Ou pouvons-nous consulter la liste des personnalffigas ?

Annie OGIEZ

Normalement, les listes sont affichées au ConsmiBral, a 'ARS et dans tous les établissements
médico-sociaux.

De la salle
Il serait intéressant de préciser par écrit lesiois des personnes qualifiées.

De la salle

Combien le département du Nord compte-t-il detwirgs ? Sont-ils pourvus de personnes qualifiées
également ?

De la salle
Le département du Nord est composé de sept teestei compte douze personnes qualifiées.

De la salle
Les usagers des résidences locatives a caractéat peuvent-ils saisir les personnes qualifiées ?

Annie OGIEZ
Oui. Le nom des personnes qualifiées devrait na@maht étre affiché dans ces établissements.

De la salle

Est-il possible de solliciter vos services poutédiir avec vous au développement de I'accesbilit
des handicapés dans les parcs des bailleurs p@blics

Florelle OBGEUF

Méme si la personne qualifiée intervient principaéait en cas de conflit, elle peut tout a fait deen
et appuyer le travail des partenaires sociaux.

De la salle
La santé ne concerne pas uniguement les soinsauss la prévention. Pourtant, ni la loi, ni les
processus ne prévoient de recours pour les usggesouhaiteraient faire appliquer leur droit a la
prévention.

Sophie BOINET

Je lance un appel pour inviter les représentargsigdagers a participer activement aux commissions
du CHRU de maniere a progresser sur le sujet dpriéssion des usagers.
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Synthese et restitution des ateliers en
pléniere

Guillaume DESPLANQUES
J'invite les rapporteurs des cing ateliers de l&iméa a nous présenter leur synthese.

Bernard RODRIGUES

51 personnes ont participé au premier atelier. ioésrventions ont été riches et diversifiées,
notamment grace aux interventions d’UFC Que Chailgrla CRUQ, des Conseils de la Vie Sociale
(CVS) d'établissements sociaux et médico-sociaux, cdmmission d’activités libérales et de
Conseils d’administration de CPAM.
Selon les participants a l'atelier, la situationFeance est assez exemplaire en termes de pale de
usagers par rapport aux autres pays européens. s néanmoins relevé plusieurs axes
d’amélioration, concernant notamment :

- le manque d’information et de communication. Paeneple, les ordres du jour et les

documents étudiés en commission ne sont pas eneoy&sont des réunions ;

- la méconnaissance des textes légaux et reglemestgiri engendre un certain flou juridique ;

- le manque de suites données, notamment en mat@adbnts médicaux ;

- l'absence de sanctions en cas de dysfonctionneroenssatés ;

- la difficulté de rendre compte des avis des comonss;

- le manque d'informations des patients sur les piggans données par les praticiens ;

- le manque d’identification des personnels de soin ;

- une présence trop importante des internes/extedaes les chambres sans l'accord des

patients ;

- des plaintes de patients trop synthétisées lorBgs’'sont transmises en CRUQ ;

- des Conseils de la Vie Sociale trop centrés surdpscts de la vie quotidienne ;

- des désignations des représentants des usagehngtiesgenes ;

- un mangue de formation des représentants des ssager

- des maisons des usagers encore mal connues ou anadguessources associatives.

Les opportunités a saisir sont les suivantes :
- utiliser les périodes d’accréditation ou de cardifion pour mieux se faire entendre au niveau
des CRUQ ;
- saisir les ordres ;
- faire appel au CISS, aux guides de représentaderusagers ;
- continuer a faire reconnaitre les associationséagré
- encourager des enquétes inopinées (d’'UFC Que Chuisiexemple).

Quatre grands axes de réflexion se sont dégagésupeliatelier :
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- renforcer I'implication des équipes de directios établissements sanitaires et médico-sociaux
pour la bonne tenue des commissions et des conseils

- en termes de communication, promouvoir les maisdes usagers qui sont des lieux
d’'information et de ressources et créer une straaui puisse gérer les vacances de poste avec
une mise a jour et la tenue d’un véritable registre

- réfléchir a des solutions pour favoriser la pacabective dans les HAD ou SIAD ;

- créer, a terme, un véritable statut des représenties usagers en clarifiant les mandats, la
place des suppléants et trouver les moyens d'assadi mieux un mandat et une activité
professionnelle.

Pierre-Marie LEBRUN

Une quinzaine de personnes se sont exprimées lersiatre atelier mixte, regroupant des
représentants du sanitaire et du médico-socialerible exister un vrai décalage entre le discours
théorique sur la différence de représentation dagers en sanitaire et en meédico-social et laééali
exprimée par les personnes impliquées.
Les interrogations et remarques soulevées portaignt
- lareprésentation de I'ensemble des patients aanides CRUQ ;
- laremontée ou non de toutes les plaintes ;
- les remboursements de frais souvent considérés eansuffisants ;
- le souhait du planning familial de collaborer aves CRUQ sur le sujet des maltraitances
subies par certaines femmes a I'hdpital ;
- la nécessaire ouverture vers I'extérieur des EHP#dit, par une meilleure connaissance des
personnes qualifiées, soit par une représentatimieure dans les Conseils de Vie Sociale ;
- les liens nécessaires entre les établissemerds systemes de soins externes.

Ernest LEDRU

Le troisiéme atelier était constitué d’'une diversifacteurs et
de publics. L'aspect collaboratif et partenarial sein des
systemes a été souligné. En termes de représentatdains
participants se sont interrogés sur la procédureésggnation
des représentants des usagers. Les représentaatiesiiCPAM
déplorent leur manque de pouvoir de décision.

Il convient de préparer la succession des reprasentdes
usagers afin de rajeunir la représentation toutnamtenant la
Y, qualité.

Il nous appartient également de communiquer dagansar le réseau porteur de la désignation et
d’expliquer la plus-value des représentations deassions extérieures au sein des CVS, a c6té des
associations gestionnaires des établissementugastianédico-sociaux.

S’agissant du fonctionnement des CRUQ et des CatSpiofessionnels ont rappelé I'importance de
travailler a la compréhension par les usagers ogsop tenus. Les représentants doivent s’assurer de
recueillir la juste parole des usagers.
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Les usagers du médico-social patissent encorertines difficultés : les listes d’attentes, lesitso
supplémentaires. La difficulté s’accentue quanguwdaic vulnérable est confronté au milieu sanitaire
au sein duquel leur parole est peu entendue pte feeutemps mais également de formation.

Il existe dans la région des initiatives locale$ gpportent des solutions adaptées (par exemple,
I'association « Nous Aussi »).

Olivier HERLEMONT

Une quarantaine de personnes ont participé auiemnmgratelier mixte, regroupant des représentants
du sanitaire et du médico-social.

La fagon dont les représentants sont désignés aumés est trés diversifiée : certains ont été
désignés par leur association a la suite d’'un dép@andidature, d’autres ont directement candidaté
(notamment les personne qualifiées). Dans les @8 procédure bien établie prévoit I'élection des
représentants. Enfin, certaines personnes ontési§gretes par les directeurs d’hopitaux. Il apparait
donc nécessaire de mettre en place des procédabdie® claires et anticipées.

S’agissant du manque d’informations relatives atunions, les représentants ont signalé prendre
connaissance des dossiers uniquement en arrivaméanion.

Nous avons également abordé I'aspect bénévoleegessentants en discutant de la notion du temps,
de la disponibilité et en évoquant la question déBaiements (qui n’'est pas traitée de maniere
uniforme dans toutes les structures).

Les participants a I'atelier se sont accordés esdait que le role du représentant ne se résuraait p
aux plaintes individuelles mais qu’il se placaitndaune démarche d’amélioration et de co-
construction de la prise en charge. Il doit reldymrsemble des préoccupations des usagers.

Au niveau de la formation, nous avons estimé qgfdit nécessaire d’'informer davantage sur le
diagnostic du territoire, les missions des reprigses et le réle de médiateur. Par ailleurs, iMoemt

de s’interroger sur la fagcon de faire vivre la paren favorisant par exemple la prise en compte de
la parole des personnes en situation de handicapreau des quartiers, des communes, etc.

Un des enjeux principaux concerne les problémesdenunication et d’information sur le rble des
représentants des usagers. Il conviendra de favdesdéveloppement des outils de communication
comme les sites internet et de renforcer la comaatioin entre les représentants et les associations.

Jean-Louis SALOMEZ

Le cinquieme atelier, & dominante médico-sociaést £onsacré au

fonctionnement des Conseils de Vie Sociale.

Nous nous sommes interrogés sur l'utilité des CU8. progrés

considérable est intervenu au niveau de la priseaenpte de la

parole de l'usager. Méme si le CVS n’est pas I¢ Ismude dialogue

entre les usagers et les offreurs de servicesnabres des CVS

ont le sentiment d’étre écoutés et d’obtenir untadernombre

d’actions concrétes.

Des limites ont toutefois été évoquées :

- les difficultés d expression de certains usagers ;

- la question de la Iégitimité des personnes quigmbiia parole des usagers ;

- la nécessité d’'adapter le fonctionnement des CM8raiele entre les membres, réunion
préparatoire avec les familles) et la communication

Il est envisageable d’étendre le réle des CVS amission de représentation de I'établissement et,
parfois, de médiation.

Nous avons également abordé le fait que la déme@anitaire semblait ignorer le secteur social. Il
parait portant indispensable de créer des liens émtre les deux éléments.

Enfin, la question sur I'intérét de «l'usager meut a débouché sur le sujet de I'agrément des
associations du secteur médico-social.
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Deuxieme table ronde : les évolutions des
modes de représentation des usagers
dans le sanitaire et le médico-social

Claire COMPAGNON
Chargée par le gouvernement d’un rapport sur la représentation des usagers dans le systeme de santé

Pierre ZEMOR
Président de la Commission Nationale d’Agrément des associations de santé

Pierre ZEMOR

La Commission Nationale d’Agrément s’appuie sur tiedes
datant de 2002, 2004 et 2005, notamment sur leetélr

31 mars 2005 qui fixe les conditions dagrément. La
jurisprudence de la commission retient comme poiccritere

le caractére effectif et public de la défense destsd des
malades et des usagers du systéme de santé. kes aiteres
sont la formation, I'information, la transparentiedépendance

et la gestion associative démocratique.

Dans ses huit ans d’exercice, la commission a €t@%0 dossiers de demande d’agrément.
600 associations ont recu I'agrément. Parmi eR&6, ont demandé le renouvellement apres 5 ans.
La démarche de renouvellement d’agrément a inckes guestions sur la représentation, les
difficultés des représentants, les conditions d'ege, etc. Les enseignements intéressants résultan
de ces questions ont été intégrés dans notre deapeort. Les associations agréées se sont —
presque trop - bien installées dans le paysageganiL’agrément doit simplement servir a crées de
viviers de représentants possibles dans les asisosiaPour les renouvellements, nous avons insisté
sur I'importance de recruter davantage d'usageirssiAla démarche de renouvellement a permis de
se rendre compte de la pédagogie qu’apporte la&due d’agrément.

Bien que nous constations un certain nombre de@sau niveau de la représentation des usagers, il
subsiste quelques difficultés : le manque d’infarores, l'insuffisance des moyens, I'absence de
lieux mis a disposition, le difficile fonctionnenterdes instances ainsi que l'absence de
remboursement de frais et de prise en charge.
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Pour améliorer la situation, il est proposé de Wdpper la coopération avec des CISS et de créer des
lieux de rencontre pour mutualiser les moyens dssa@ations.

Pour les associations programmant des animationslesuloisirs, il n'est pas utile de donner
agrément. En revanche, il conviendrait d’élargichamp de I'agrément vers ces associations dans la
mesure ou elles défendent les droits a la dighiéigsi au confort des usagers.

Guillaume DESPLANQUES

Claire Compagnon, pouvez-vous nous donner lesipeales recommandations contenues dans votre
rapport sur la représentation des usagers dagstknse de santé ?

Claire COMPAGNON

J'ai été chargée par Marisol Touraine, Ministre ddfaires
sociales et de la Santé, de conduire une mission lesu
développement de la représentation. D’abord fo@alisur le
développement de la représentation dans les &alvlents
sanitaires, la mission a finalement été élargieataklissements
médico-sociaux. Le sujet du rapport ne portait pas la
guestion d’'une mise en cohérence du droit des peesoentre

le médico-social et le sanitaire mais sur la qoesties droits
collectifs.

En comparant les dispositifs en place a I'étrangeus nous apercevons qu’en France, le mécanisme
de participation des usagers est trés largementefsar la question de la défense des droits. Cette
focalisation sur la défense des droits n'a pas eme construire un systéme treés largement
participatif.

Les propositions du rapport visent a maintenir e¢riforcer ce systéme de représentation tout en
allant vers un systeme de co-construction desigadés de santé avec les représentants associatifs
agréées ou non et, plus largement, les citoyemsnient en effet de penser la représentationed’un
maniere plus large, de I'ouvrir au grand publidetconstruire des mécanismes de participations qui
integrent les associations conventionnées, ledl&srat les résidents, c’est-a-dire tous ceux qut s

en capacité de porter une compétence.

Le rapport compte neuf recommandations. Elles cqolece a la fois le secteur sanitaire et le secteur
médico-social et la question particuliere de la@spntation des usagers dans les établissements de
santé. Certaines recommandations sont relatives guéstion de la place de l'usager dans un
territoire, du statut et de I'organisation des aggmns dans le domaine de la santé.

Une des propositions porte sur I'indemnisation ppete d’activité des représentants des usagers
exercant une activité professionnelle. En effefptection de représentation des usagers n’estipas u
activité bénévole comme les autres. Il s’agit d'dmection au service de lintérét général qui doit
donner lieu a des contreparties, notamment a liegtpn d’'un mécanisme d’indemnisation pour
perte d’activité. L'enveloppe globale pour la créatd’'un statut des usagers, leurs indemnisatians,
création d’'un mouvement national des usagers g satablirait autour de 20 millions d’euros.

Le renforcement du milieu associatif de la sanestségalement posée. La proposition consiste a
structurer et organiser differemment le mouvemesst dsagers en santé. En outre, cette évolution
sera nécessaire pour prendre en compte la quetitigtatut. Je doute que toutes les associations
accueillent favorablement ce mouvement. Cependantyu de I'évolution de notre systéeme de
protection sociale, il est nécessaire de mettrglare des lieux collectifs d’élaboration des posisi
associatives.

Une troisieme proposition concerne la facon demmett place des mécanismes de défense des droits
sur les territoires. Cette question nécessite gpense adaptée en fonction du territoire. J'ai pu
constater que le mécanisme des personnes qualifeeésnctionnait pas. De plus, le Conseil de la
Vie Sociale n'est pas un lieu de défense des drodss un lieu de prise en compte de la vie
quotidienne.
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Un autre enjeu porte sur I'évolution de la place dsagers dans les instances décisionnelles, au
niveau national, au niveau des agences et au ndesugouvernance des établissements.

Pierre ZEMOR

J'espére que ces propositions retiendront l'atbentde la

Ministre. Il est intéressant de considérer la deédedes droits
comme une fondation solide pour d’autres consiousti

Par ailleurs, je suis un fervent partisan de I'aggn du public

le plus large possible dans les processus de désisil est

essentiel de prendre en compte a la fois les asmts agréées
et les autres associations de facon a élargir tacyeation du

tissu associatif et a ouvrir le débat sur certaigasstions au
grand public. Le fait de traiter des questions dexgs en

associant les citoyens est indispensable pourrélé® blocages
par malentendus et faciliter les réformes.

De la salle

Je pense que le statut des représentants dessusagd@rgira également aux bénévoles.

Pierre ZEMOR

Il s'agit essentiellement de bénévoles, pour reprs les usagers...

De la salle

Les évolutions nécessiteront la participation dggésentants des communautés de communes, qui
sont les nouveaux référents au niveau des teg#oir

Claire COMPAGNON

Mes travaux n’englobent pas I'ensemble des question
concernant les bénévoles. Selon moi, la question lade
représentation des usagers constitue un béné\ffiariedt des
autres dans la mesure ou le mandat est au sergi¢enttrét
collectif. Ma proposition concerne lindemnisatiode la
fonction de représentant des usagers et non latidonce
bénévole associatif.

S’agissant des territoires, la question du sempidaic territorial
de santé a été posée dans le cadre d’'une autreomisses
propositions sur le territoire sont liées au mésaa de défense
et de respect des droits des usagers.

De la salle

Votre rapport donne a espérer car il apporte desppetives sur la démocratie sanitaire et sur une
politique de la santé ouverte a tous.
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Séance de cloture

Guillaume DESPLANQUES

Les acteurs régionaux de la représentation peunaerg rejoindre pour participer aux échanges :
- Pierre-Marie Lebrun pour le CISS ;
- Didier Vanquelef pour UFC Que Choisir ;
- Ernest Ledru pour TURAF ;
- Bruno Delaval pour TURIOPSS ;
- Bruno Chevrier pour le Comité d’entente régionalMhrd-Pas-de-Calais en faveur des
personnes en situation de handicap.

Claire COMPAGNON

Une recommandation particuliere du rapport concdeneeprésentation des personnes les plus
vulnérables (touchées par le grand handicap, leblémes de santé mentale ou la tres grande
pauvreté). Les propositions ne seront pas révelndoes mais il convient de construire des modes
de représentation qui facilitent 'expression de gersonnes.

Une autre proposition porte sur la formation &ola tles usagers et des professionnels.

Dans le rapport, je propose également une évolaiola CRUQPC. Tout d’abord, il conviendra de
changer de nom. Ensuite, cette commission devediiet en priorité les questions de la qualitéest d
la sécurité des soins. Il n’existe pas de solutioitacles mais il s’agit de pistes d’évolution.

Pierre-Marie LEBRUN

Pour s’assurer que les usagers puissenticipart aux domaines qui les concernent
particulierement, il est nécessaire qu'ils soietégrés dans la co-construction globale du systiane
santé. En effet, ils devront posséder une vue diabte. Dans la pratique, comment pouvez-vous
traduire concrétement ce terme de « co-construeti®n

Claire COMPAGNON

Pour réaliser la mission, j'ai observé le fonctiement des débats publics et des mécanismes de
participation mis en place dans d'autres domaings lg@ secteur de la santé (environnement,
logement, etc.). Il n’est pas facile de comprernge mécanismes de participation ou se mélent les
notions de concertation, information, consultatiooconstruction eempowermentLa concertation
imposée sur certains sujets dans le secteur deirbemement engendre une participation massive
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des personnes concernées. C’est pourquoi, danspfmont, je propose d'identifier des blocs de
compétences pour lesquels une concertation obligagec les usagers sera nécessaire.

Par ailleurs, il convient de se demander si lesgersaont une place dans les instances de
gouvernance des établissements medico-sociaux @amté. Les associations n’apportent pas de
réponses claires a cette question.

Pierre ZEMOR

Il semble quelque peu optimiste d’envisager de®-eanstructions ». En travaillant depuis une
vingtaine d’années sur les problemes de commuaitalés institutions publiques, j'ai pu observer la
difficulté a identifier ces fameux blocs de compétss. Cette identification suppose des réformes
préalables. Il est difficile de mener des concentat qui prennent véritablement en compte les point
de vue du public.

Or, jestime que le domaine de la santé impliqueulseup plus les gens dans la concertation que, par
exemple, les domaines de I'environnement ou deditsgement du cadre de vie. A I'évidence, le
citoyen se sent plus concerné par les questiosa danté.

Ainsi, il convient de ne pas idéaliser la concétatdes secteurs de l'urbanisme ou de
'environnement. Il est possible de trouver desesoispécifiques grace a limplication des
associations dans la concertation (plutdt que taoe-construction, qui donne lillusion de partage
du pouvoir). Il faut repartir des lieux et des ans de soins.

Bruno CHEVRIER

L’évolution probable des pratiques de soins vessptatiques
d’accompagnement en milieu ordinaire diminuera les
situations institutionnelles facilement identifiabl Pouvez-
VOuUS préciser VoS propositions pour accompagner ces
évolutions ?

Sur le handicap, il manque une symétrie entredissde 2002

sur le droit des usagers de systeme de santé & madico-
social. Il doit étre possible d’agir pour une amiion de la
prise en compte des droits.

Par allleurs nous abordons le droit des usagesysteme de santé. Cependant, il ne faut pas oublier
que certaines personnes se trouvent en dehorstinsy (en liste d’attente par exemple).

Claire COMPAGNON

Effectivement, les lois de 2002 ne sont pas confpegamais elles prévoient un mécanisme de
protection des personnes lorsqu’elles sont prisesharge dans un établissement. Pourtant, cette
notion d’« établissement » n’est plus significatileconvient de prendre en compte le domicile, la
médecine ambulatoire, etc.

Quand j'évoque les personnes vulnérables, je payddement des personnes n‘ayant pas acces aux
soins ou en attente de prise en charge.

Bruno DELAVAL

Il conviendrait de s’inspirer des méthodes miseplane dans
le Nord dans le domaine de l'insertion, notammentizeau de
'écoute des citoyens ou ont été constitués deanfsr de
l'insertion.

Le systeme des personnes qualifiées a été tresalonettre en
route. Il est effectif depuis deux ans, il est ddifficile de tirer
a ce jour des conclusions sur le bon fonctionnernamon de
ce systeme.
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L’'URIOPSS remettra un rapport au Conseil généralPds-de-Calais dans lequel les différentes
méthodes de concertation issues de la loi 2002-2gtégorie d’établissement ont été étudiées.

Par ailleurs, la représentation et la participatierdoivent pas étre assimilées. Il faut développer
logique de participation permanente des bénéfesaides usagers ou des personnes accompagnees.
Cela concerne la notion de consentement. Les as®ms doivent s’interroger sur la composition de
leur Conseil d’administration. Nous progressons lauparticipation de I'ensemble des « parties
prenantes » a I'élaboration du projet associatifagtc de la place des usagers. La méme question se
pose sur la place des usagers dans I'élaborat®palgiques publiques.

Ainsi, les méthodes de concertation ne peuventpasles mémes dans les institutions collectives
gue dans les politiques publiques.

Enfin, les méthodes de concertation ne peuvenépasles mémes dans les institutions collectives
gue dans les politiques publiques.

Pierre ZEMOR

L’approche par catégorie d’établissements est it&yessante. En effet, il est utile d’étudier le
cheminement de la concertation dans chaque catéd@iablissement et identifier les points sur
lesquels 'usager a son mot a dire.

Claire COMPAGNON

Le fil rouge du rapport est d’aller de la repréaéion vers plus de participation. Notre systemsts’e
construit avec des mécanismes de représentation gssurer le respect des droits des usagers.
Cependant, ce travail nécessite d'étre dépassedemetopper les mécanismes de participation. En
effet, les mécanismes de représentation ne sostspifisants pour assurer la mise en ceuvre de ces
droits. Par exemple, la CRUQPC, qui est une instatec gestion des plaintes et de travail sur les
guestions de qualité, n’'offre pas systématiquementéritable traitement des plaintes.

Ernest LEDRU

Nous évoquons la représentation du patient. Nouwsripos aussi aborder la représentation des
usagers en bonne santé dans le cadre de la paventi

La maladie bouleverse les roles et les relationsean de la famille. J'ai relevé une phrase d'un
malade dans le recugibh patience du patient« J'ai embarqué mes proches dans ce voyage comme
des passagers clandestins qui gardent le sileno&&toutent sans trop me contrarierAvez-vous

pris en compte la situation des familles dans vapport ?

Claire COMPAGNON

S’agissant de la prévention, le Président de lauRé&pe a annonceé le lancement du troisieme Plan
Cancer. La prévention passe par la participatior palitiques publiques, en lien avec les
propositions relatives au territoire. Ce dernidrweslieu de défense des droits mais c’est sudaut
lieu de participation a I'élaboration des politigysubliques.

La situation des familles n’était pas I'objet desnievaux. Néanmoins, l'intégration des citoyens et
des associations non agréées permettra de premdoargte I'avis des familles.

Bruno CHEVRIER
Avec vos travaux, la place des usagers est-ellgeptible d’évoluer a I'occasion du renouvellement
de la CRSA?

Claire COMPAGNON

Je suis incapable de savoir quels éléments de apmort seront repris ou non. La stratégie nationale
de santé et la loi de santé publique sont en atiétaboration. L'accueil que les associations et le
organismes réserveront a ce rapport permettrada pn compte d’un certain nombre d’éléments. En
effet, le pouvoir politique encouragera plus fatiémt des projets portés par I'ensemble des acteurs.
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Des mesures nécessitent des arbitrages et depdégslitiques mais également un changement des
pratigues et des mentalités des associations, ag#espionnels de santé et de I'administration
hospitaliere. Un soutien massif est essentiel gaerla pression soit la plus forte possible.

De la salle

Il est nécessaire de distinguer la participatios aeagers dans les établissements sur des loisirs o
des animations et la représentation des usagers)égessite un minimum de connaissances et
d’échanges de connaissances. Il est utile d'inssstel'importance des associations et de favotaser
participation des personnes au sein de ces assoesiatEn effet, en dehors de la structure des
associations, les personnes ont tendance a serdgeou

Par ailleurs, vous souligniez le bon fonctionnemedet la concertation dans le domaine de
I'environnement. Pourtant, la reconnaissance da®sentants des habitants et les moyens d’actions
dans ce domaine ne sont pas au point.

Claire COMPAGNON

Selon moi, I'implication citoyenne représente uouatsupplémentaire qui ne doit pas se substituer au
travail et au réle des associations. La questiaiepsur la fagon de structurer et de renforcer le
milieu associatif en lui adjoignant des mécanispigg/ens. Je considéere gu'’il ne faut pas s’appuyer
uniquement sur les représentants des usagers desiai®ns agréées mais également sur les
représentants des associations non agréees pgedanteles services.

Pierre-Marie LEBRUN

S’agissant de [l'organisation des associations detésa
envisagez-vous dans votre rapport une union nddodas
associations de santé ?

i
Claire COMPAGNON

Je me suis effectivement interrogée sur I'utiliténg union nationale des associations de santé. Une
telle idée déclenche automatiquement un grand nemdrcraintes et de questions. L'objectif d’une
union nationale serait de structurer une pensdective, de développer une offre de formation et de
recherche et d’impliquer les citoyens au-dela deavements associatifs.

Didier VANQUELEF

Bien que les droits des usagers existent depuisdiraéne d’années, nous pouvons légitimement
nous demander si les usagers se sont appropri¢aies En effet, la plupart des citoyens ignorent
gu’'est une personne qualifiee ou un CRUQ. Quelslsode communication permettraient aux
usagers ordinaires de connaitre et d’'user de thorts ?

Claire COMPAGNON

La difficulté provient également du fait que camgadispositifs ne sont pas suffisamment précis. Par
exemple, les personnes qualifiées ignorent ellassda définition de leur mission.

Le rapport fait le constat de I'absence de vidibitles instruments de défense des droits. La M&ibi
passe par des outils de communication mais égatepaerune mobilisation des associations et des
instances. Or, tres peu d’associations nationaaksent aujourd’hui un travail collectif avec kur
représentants des usagers.
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De la salle

Je souhaite souligner les valeurs de solidariteedes associations.

Claire COMPAGNON

Dans la société actuelle, la dimension individueBetres présente. Aujourd'hui, dans la questeon d
la représentation des usagers, nous demandonseasonpes de dépasser leur situation individuelle
pour se mettre au service de I'intérét général.

Pierre ZEMOR

Il ne faut pas sous-estimer la qualité de I'impiima pour le collectif des associations du domaine
médico-social. Par comparaison, elles sont plusilieébs que les associations de défense de
I'environnement. Les associations du domaine deaaté constitue un mouvement permanent,
proche des individus et irremplacable. Il convielat faire confiance aux initiatives locales et
individuelles. Il ne me parait pas pertinent deplaer la richesse et la diversité des associafians
une union nationale. C’est le défaut de I'orgamsapyramidale des institutions francaise, disduasi
des initiatives proches des besoins.

De la salle

L'idée d'impliquer davantage les citoyens est ebecee. Cependant, ils rencontreront des difficultés
a se faire entendre par les €lus, qui ne prenrenep compte les demandes des usagers de la santé,
et par le corps médical, qui estime que le soimeson seul ressort.

Claire COMPAGNON

Je propose des pistes de travail sur la reconmaissie I'expertise profane, grace a la mise ereplac
de structures de concertation obligatoire.

De la salle

Les associations sont certainement trop nombreesese sont pas exemptes de reproches.
Cependant, il me parait important d’évoquer les oqgrépations liees au concept de
désinstitutionalisation. Il me parait invraisemlidab’encourager les familles a garder des adultes
lourdement handicapés a domicile. Il faut que deggiréels soient garantis aux patients.

Bruno CHEVRIER

Ces quatre dernieres années, grace au travail@R$A, de nombreuses barrieres se sont abaissées.
Les représentants d’'usagers ont appris a se commdit partager. Aujourd'hui, le catégoriel vient
alimenter les politiques publiques a vocation urse#e. La participation massive a ce forum en est
la preuve.

Pierre ZEMOR

La finalité de la participation en matiére de saed€ encore de convaincre le corps médical et les
personnels de santé que les processus thérapeugquegistrent de meilleurs résultats quand le
patient est impliqué. Aprés un mouvement de rakdihon des effets de la concertation, nous
assistons de nouveau a une prise de conscienciv@adii monde médical, qui a compris que

I'amélioration de la thérapie passait par la pgrétton la plus active du patient ou lorsque

nécessaire, d’'un représentant.
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Bruno DELAVAL

Il s’agit en I'occurrence d’'une évolution de la deoratie, et
pas seulement de la démocratie sanitaire. Les iaisos ne
sont plus simplement des opérateurs gestionnairags m
défendent des valeurs d’engagements et des principe
d’actions. Il existe une nouvelle dynamique assvaa
L'intérét général n'est pas porté uniquement pasdurance
maladie ou les élus, mais chaque citoyen, de n&nier
individuelle ou organisée, est un élément de Ifgttgéenéral

de la démocratie. Le défi est de penser de lagyzation a la
fonction de représentation.

Pierre ZEMOR

On peut étre optimiste, car devant la complexit® gleestions et les effets des crises, la démocratie
représentative accepte aujourd’hui davantage qeenent se greffer sur elles, des pratiques
participatives.

Cloture de la journée

Docteur Sandrine SEGOVIA — KUENY, Directrice généra le adjointe de 'ARS

L’ARS attend avec impatience de découvrir l'intdiggadu rapport de Madame Claire Compagnon et
de savoir quelles propositions figureront dansialé santé publique.

L’ARS Nord-Pas de Calais est trés impliquée dansaleail avec les usagers.

Je remercie tous les intervenants et les partitspance forum ainsi que les organisateurs de la
journée.

Pierre-Marie LEBRUN

Je remercie les nombreux participants d’avoir éssisce forum. Nous avons réussi a réunir des
personnes issues d’horizons différents et a lenndola parole dans le cadre des ateliers.

Il sera intéressant d’organiser un nouveau forums dguelques temps pour effectuer un point sur
I'avancée des propositions.

Enfin, je profite de la présence de la directridpite de 'ARS pour demander l'instauration d'un
service unique en charge de toutes les désignations

Document rédigé par la société Ubiqus — Tél : 01.44  .14.15.16 — http://www.ubiqus.fr — infofrance@ubiqus.com
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Représentants d'associations d'usagers agréées

Territoire
souhaité

EHPAD volontaires

Cadre socio- Mail de
Fédération éducatuf au sein
Frangaise des de I'Epdsae Lille (extrait): Privé
iati i X bénéwole depuis 6 li .
1 |Amaud associations de |en maison 88 rue Volta 59130 LAMBERSART |06 18 81 11 4o |2odi-amo@laposte. 5 ans 3 PUIS |Hainaut Cambresis g | EHPAD Les Aurélic VANSTEENE 85 lits 33 bis rue du Long Coron 59920 |QUIEVRECHAIN (03 271906 00 |aurelie.vansteene@domidep.fr
BODINIER  |greffés du cceur et |denfants et net ans a Valenciennois Feuillantines Directice L
. — I'association, unité Alzheimer
des poumons formateur aupres 1SS0 3
(FFAGCP) des assistants mission
socials de Lille daccompagnem
Let:re :je Privé & but non lucratif
motivation " 4 icd
(extrait) : EHPAD L,?S M.arga.rel HANS-PARADIS | médicalisé - AS avenue de la Paix 59770 [MARLY 032709 18 00 |mhansparadis@hospitalor.com
Maison des N - Magnolias’ Directice 67 lits
Alain CISS Nord-Pas-de- Associations 0327 24 68 71 Lassociation a Hainaut Cambrésis Unité Alzheimer
MASCLET |Calai 7 59800 LILLE 06,08 53 28 03 a.ar2s@orange.fr |pour objectif de Valenci 5
alals R ruT promouwair la alenciennols Privé a but non lucratif
oyale 3 » N '
b!.e niraitance et EHPAD "Les M.arga.rel HANS-PARADIS |AS 18 rue Pierre Mathieu 59410 (ANZIN 03 27 28 89 89 |mhansparadis@hospitalor.com
dinformer les Tulipiers' Directice 64 lits
malades et les Unité Alzheimer
28 avenue de EHPAD Notre Dame Privé & but non lucratif
Christi CISS Nord-Pas-de- N hristi d d'espé t Marc BISBROUCK édicalisé - AS 291 boulevard Victor Hi
ristiane > Nord-Pas-de [Amiral 59130 LAMBERSART |03 20 09 92 go| St ane-CEScamp pole Fi - Lille espérance (@ are 55 medicarise ouIevara VICor iugo 1egntg- |LILLE 0320785951 |mbishrouck@feron-vrau.com
DESCAMPS (Calais Courbet s@Ilaposte.net Marguerite Centre Féron Vrau 239 lits BP 255 ——
Ourel Yourcenar) Accueil Alzheimer
EHPAD Les
. 0320439611 n Résidences de la . Public-médicalisé-AS
- @ap: . i .
Femande o) gy Vice Présidente |2 2™ |sg000 LILLE /06070576 |2ss0@apaihnord.c Métropole FI - Lille Péwle Fabienne ALLORGE 88 lits 19 rue Demesnay 50242 [TEMPLEUVE (03205933 24 |peele.allorge@orange.fr
FRANQUET Bemos om . Directrice .
02 — (deux sites : accueil Alzheimer
Templeuwe et
Union régionale des |Direction Lettre de . S .
4 o ) marie- X . - Patricia RIQUIER Public-médicalisé-AS .
5 René " A s 9 rue Jules 62700 BRUAY 03 21 57 46 41|jose.fenet@wanado mothation : Ar/wls Douaisis 14 |EHPAD La Manaie (Directrice adjointe Pole 80 lits MSCM La Mfinale 62260 (AUCHEL 0321644500 patricia.riquier@secumines.org
FENET familiales du Nord- |médico-sociaux [Gesde LABUISSIERE longue Béthune Bruay ) . avenue de fréville 06 19 48 22 62
o o.fr o Etablissement et SSIAD  [accueil alzheimer
Pas-de-Calais dans ['‘Artois — expérience
Union régionale Lettre de Résidences La Public-médicalisé
PP RYCKELYNCK- 251 rue d bryckelynckwiart@ . & - Corinne PAPIN BOULOGNE-SUR:
6 |Bénsdicte des associations | 251 ue du | o7, AUDRUICQ |03 21 36 79 34| 2Ckel/nokwian@ Jmothation |, 1 goujonnais | 18 | 1e9e - L2 onnne PAPIN - 80 lts 87 rue de la Paix 62200 03219930 66 |c.papin@ch-boulogne.fr
WIART familiales du Nord gmail.com (extrait) : Carawelle - La Directrice Déleguée . MER
1 unité Alzheimer
Nord-Pas-de- “infirmiere Conette
Visite des malades Responsable de Letrre de
. la section St-Pol X motivation . Public-médicalisé-AS
7 [Michelle —dans les dur Temoise 62 |- 2¥6M1e AU | 690 AUX LE 0321 03 72 04 jmechequ@wanado | (exrai) Hainaut Cambrésis 1 1 |eppap pronsat | Franck BRIDOUX 90 lts 50 rue Anthénor Cauchy  |59111 |BOUCHAIN 0327357021 |directeur@ehpad-dronsart.r
ECHEGU del: Bois CHATEAU 06 08 12 09 89]o.fr “motivation, Valenciennois Directeur accueil temporaire
o ! ,
hospitaliers (VMEH) \VMEH godit du contact
Retraité du secteur
médico-social et 03.20.04.54.19 N Senvice SESPA-Direction
Jean-Lu . 47 rue d " Idubucq@aliceads| . EHPAD du CCAS de |Inés MBEMBA EHPAD multisite dans 6
eanuc personne qualifiée ue des 59000 Lille el Métropole FI - Lille U € |nes N N AV mutisite dans PA-PH 59000 |LILLE 0320495525 |imbemba@mairie-lille.fr
Dubucq Montagnards r Lille Chargée de Déwveloppement|quartiers de Lille . —
sur le territoire de — CCAS de Lille
Lille
Consommation, i Courrier de
Marc logement, cadre de Président CLCV 291 rue Louis [ : Fl- Résidence Abbé Mme Christine LOZOWSKI |Public médicalisé maison-
. ! 3 i " " "
9 GEORGE  |vie (La Gorgue - Ié:gs;gsue Dugquesne 62400 LOCON 0321 01.35 58 lagorgue@clev.or participe depuis |Flandre Intérieure v Lefrangois Directrice 80 lits 24 1ue du Stade 59181 |STEENWERCK retraite. steenwerck @wanadoo. fr
Estaires) CLCV un an, en tant 03 28 49 96 59
) Vice-présidente 6 Résidence La Belle C.arollne RUGET Public med\cghse AS 29 rue des écoles 50420 |MOUVAUX caroline.ruget@ehpad
Union de Union Epoque Directrice accueil Alzheimer bondues.fr
Claudie | départementale des o . . .
10 |GHESQUIER| associations ieg;zzi::j: 4 'E:;: | sep03 RONCQ |03 20 94 09 40| cl2udieghesquiere Ro“js;zf’%i;;n 03 20 76 58 59
E familiales du Nord . @orangeft 9
(UDAF 59) Familales EHPAD "L Nina MUTEBA Public - médicalisé - 86 pl -{1 R DES FRERES
URAF a ina uplic - medicalise - pl -
¢ ) 1 Colombe” Directrice accueil Alzheimer BONDUEL 50228 |RONCQ 0320944578 ninamug@yahoo.f
UDAF 59 - 3, Privé a but non lucratif
Pierre Marie |Directeur du CISS rue Gustave lebrunpm@gmail. Métropole FI - EHPAD Les Mme Béatrice CHOQUEL [AS . .
U eprun NPDC Delory - BP 59013 LILLE cedex om Roubaix-Tourcoing Buissonets Directrice 50 lits 130 rue de la Lowviere 59000 [LILLE 0320740901 |direction@leshuissonnets. fr
1234 - 03205497 61 Unité Alzheimer
Marie- Déja membre
P CISS Nord-Pas-de- : L . .
Th s 669 A . des CVS de 2 |Métropole FI - . . COUDERQUE .deq .ryd@ -
12 [ ) calais \enue. 59240| DUNKERQUE mariethe-hessche |des CVS de 2 | Métropole ¥ 16 |EHPAD Yvon Duval |DEQUEKEIR Sabine Public - 80 HP + 12 AJ Alz |139, rue du Boemhol 50120 Q 03286154 55 [deauekeirrvd@ville
HESSCHENT] (CISS 59-62) de Rosendagl ntier@orange.fr |EHPAD & Flandre Intérieure BRANCHE coudekeque-branche.fr
IER Dunkerque
Rogére Présidente de  [Maison des oubaix Association Public-médicalisé-AS 30 R ALEXANDER
Roubaix|I’ iati Associati - créée en 2000, |Métropole Fl - EHPAD duCHde  [Laurent BARRET - " FLEMING BP1
DUQUESNN . 59100 ROUBAIX 03 20 27 03 97|alzh gefl . 5 " . 196 lit; WATTRELOS 03 20 66 40 10 |l.barret@ch-wattrels
b E < Alzheimer Membre dela 24 place de raz emer@orange i vise a Roubaix-Tourcoing % |Wattrelos Directeur accu‘ei de our | temporaire Lbaret@ch-wattrelos.com
CRUQPEC de la |la Liberté - rompre ) P 59393
Marcel 4 rue Jean marcel.duriez@apf. Hainaut Cambrésis EHPAD Henri Public-médicalisé-AS 25 bis rue Jean Jaurés 03 27 24 33 84
- L - D - .
14 DUREEZ APF - SAVS Dauby 59300 VALENCIENNES asso.fr \alenciennois 8 gz::::e duCHde |Anne-Marie CARPENTIER 60 lits B8P 225 59723 |DENAIN 0327243000 [20CR entier@ch-denain. fr
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Nord-Pas-de-Calais Liberté = égﬂ'mé « Fraternité le Departement
REPUBLIQUE FRANCAISE
LE DIRECTEUR GENERAL LE PREFET DELEGUE LE PRESIDENT DU CONSEIL
DE L'AGENCE REGIONALE POUR L’EGALITE DES GENERAL DU NORD
DE SANTE NORD PAS-DE- CHANCES
CALAIS

Arrété conjoint portant désignation des personnes qualifiées pour le respect des droits des
personnes prises en charge dans un établissement ou service social ou médico-social dans le
Département du Nord

Vu le Code général des collectivités territoriales ;
Vu le Code de l'action sociale et des familles et notamment ses articles L.311-5, R.311-1 et R.311-2 ;

Vu la loi n°2009-879 du 21 juillet 2009 modifiée portant réforme de Ihopital et relative aux patients, a
|a santé et aux territoires |

Vu la loi n“2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant l'action sociale et médico-sociale ;

Vu la loi n°2002-73 du 17 janvier 2002 de modernisation sociale |

Vu le décret n°2010-336 du 31 mars 2010 portant création des Agences Régionales de Santé |
Vu I'appel & candidatures relatif aux personnes qualifiees en dale du 181élwier 2013 ;

Vu les candidatures regues ;

SUR PROPOSITION de la directrice chargée de I'offre médico-sociale de I'agence regionale de sante
Nord - Pas-de-Calais, de la directrice départementale de la cohésion sociale et du directeur général
des services du Département du Nord |

ARRETE

“Article 1 - L'arrété en date du 25 juin 2008 ainsi que les arrétés modificatifs du 25 fevrier 2009 et du
18 aout 2009 relatifs & la nomination des personnes qualifiées pouvant intervenir en établissement et
service social ou médico-social dans le Departement du Nord sont abrogés.

Article 2 - Sont nommeés en qualité de personnes qualifiées dans le département du Nord, pour une
durée de 3 ans a compter de la notification du présent arréte :

Pour le territoire de I’Avesnois :
Denis VANLANCKER
065.88.61.86.92
vanlancker denis@gmail.com




Pour le territoire du Cambrésis :

Marie-Pierre SORIAUX
06.80.57.13.48

Mariepierre. soriaux@yahoo.fr

Pour le territoire du Douaisis

Jacques DEROEUX
06.09.62.67.89

jaggues.deroaux@gmail.com

Robert HIDOCQ
06.61.54.22.72
robert. hidocg@agmail.com

Pour le territoire du Dunkerquois

Michel DERAEVE
06.78.59.35.05
03.28.49.17.69

michelderaeve59@orange.fr

Bernard SARRASIN
06.65.64.75.08
bernard.sarrasindk@orange.fr

Pour e territoire de Flandre Intérieure -

Jean-Pierre GUFFROY
06.65.74.44.98

ipguffroy@free. fr
Pour le territoire de Lille

Christian CALONNE
06.09.05.10.58
ccalonne@eests.org

~ cristian.calonne@club-internet fr

Jean-Luc DUBUCQ
03.20.04.54.19

jldubuca@aliceadsl.fr
Bernard PRUVOST

06.12.99.77.34
. pruvost-bermard@orange.fr

Pour le territoire de Roubaix-Tourcoing :

Laurence TAVERNIEZ
06.75.61.32.37
lotaverniez@gmail.com

Vincent VERBEECK
06.08.46.24 61
vincent.verbeeck@numericable_fr
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Pour le territoire du Valenciennois :

Alain MASCLET
03.27.24.68.71
06.08.53.28.03

masclet.a@orange.fr

Marie-Ghislaine PARENT
03.27.29.13.50
06.25.83.64.19

mgparent59@acl.com

Article 3 ° La liste des personnes qualifiées sera transmise aux établissements et services sociaux et
médico-sociaux qui devront en informer les personnes accuelllies dans ces structures.

Article 4 - Les personnes qualifiées s'engagent a respecter le cahier des charges communigué lors
de l'appel 4 candidature en date du 18 février 2013.

Article 5 : Les frais de déplacement engages par les personnes qualifiées pour l'exercice de leurs
missions sont pris en charge par l'autorité ayant délivré |'autorisation de fonctionnement de Ila
structure,

Article 6 : Le présent arrété est susceptible de faire |'objel dun recours contentieux auprés du
iribunal administratif de Lille, dans un délai de 2 mois & compter de sa publication ou de sa
notification. A peine d'irrecevabilité, le recours contentieux devra étre accompagné d'un timbre fiscal
de 35€ en application de I'article R.411-2 du code de justice administrative.

Article 7 : La directrice chargée de |'offre médico-sociale de I'agence régionale de santé Nord - Pas-
de-Calais, la directrice départementale de la cohésion sociale et le directeur général des services du
département du Nord sont chargés, chacun en ce qui le concemne, de l'exéculion du présent arréte,
qui sera publié au recueil des actes administratifs de la préfecture du Nord ainsi qu'au bulletin officiel
de département du Nord.

\ {
LEGUE POUR LE PRESIDENT DU CONSEIL

LE DIRECTEUR GENERAL DE  LE PREFE
E DES CHANCES GENERAL DU NORD

L’AGENCE|REGIONALE DE L'EGAL
SANTE NORD PAS-DE-

CALAIS
I
——————————————
Dr Jean- RALL Pascal JOLY Patrick KANNER
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Aar

ot l/ Pas-de-Calais
Mord Pas-de-Calais ‘ Le Departement
LE DIRECTEUR GENERAL LE PRESIDENT DU CONSEIL

DE L'AGENCE REGIONALE DE SANTE GENERAL DU PAS-DE-CALAIS

NORD - PAS-DE-CALAIS

Arrété conjoint portant désignation des personnes qualifiées pour le respect des droits des
personnes prises en charge dans un établissement ou service social ou médico-social

| Vu le Code général des collectivités territoriales ;
Vu le Code de l'action sociale et des familles et notamment ses articles L. 311-5, R.311-1 et R.311-2 ;

Vu la loi n® 2008-879 du 21 juillet 2009 modifiée portant réforme de I'hopital et relative aux patients, a la
santé et aux territoires ;

Vu la loi n® 2002-2 du 2 janvier 2002 renovant I'action sociale et medico-sociale ;

Vu la loi n* 2002-73 du 17 janvier 2002 de modernisation sociale ;

Vu le décret n® 2010-336 du 31 mars 2010 portant création des Agences Reégionales de Santé ;
Vu I'appel a candidatures relatif aux personnes qualifiées en date du 30 janvier 2012 ;

Vu les candidatures regues ;

SUR PROPOSITICN du Directeur général de I'Agence Régionale de Santé Nord - Pas-de-Calais
et du Directeur général des Services du Département ;
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ARRETE

Article 1 : Sont nommés en qualité de personnes qualifiées au titre de I'article L.311-5 du Code de
I'action sociale et des familles, dans le département :

Pour le territoire de I'Arrageois :
Madame OGIEZ Annie
0321715828

aogiez@voila.fr

Monsieur GOZET Patrick
03.21.53.71.09
06.82.89.80.11

patrick_gozet@sfr.fr

Pour le territoire de I'Artois :
Monsieur FENET René
06 25 57 67 05
marie-jose.fenet@wanadoo.fr

Madame MASTIN Geneviéve
0682 1902 26

g.mastin14@gmail.com

Pour le territoire de I'Audomarois :

Madame BERTHELEMY Catherine
0321385460
06 32 20 52 61
berthelemy.arep@voila.fr

Madame OBOEUF Florelle
03 59 79 52 51
06 01 18 22 91
florelle.cboeuf@hotmail.fr

Pour le territoire du Boulonnais :
Monsieur HENICHART Jean
06 52 89 07 56

jhenichart@sfr.fr

Monsieur JOLY Jean
06 6267 04 74
ja.joly@orange.fr

Pour le territoire du Calaisis :
Monsieur FOURNIER Philippe
06.87.15.31.64
philippefournier62 @gmail.com

Monsieur LAVOGIEZ Jean-Paul
06 11 7000 29
iplavogiez@amail.com
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Pour le territoire de la Communauté d'Agglomération d'Hénin-Carvin :

M. BERG Alain

06.78.08.47.46

03.21.28.67.99
alainberg@hotmail.com

M. GONZALEZ Richard
06.80.11.93.88

rgonzalez(@netcourrier.com

Pour le territoire de la Communauté d’Agglomération de Lens-Liévin :

Mme PAU Marie-Andrée
03217256338
marieandree pau hoo.fr

M. PANKOW Daniel
0321253120
daniel. pankow@club-internet.fr

Pour le territoire du Montreuillois :
Mme DAUTRICHE Micheline
086 16 23 87 48
micheline.dautriche@sfr.fr

Mme RIVIERE Marthe Marie
03210688 48
2mriviere@amall.com

Pour le territoire du Ternois :
Mme MACHEN Christian

06 70 97 56 34
christian.machen@orange.fr

M. PETIT Jean-Charles
0321413522

petit.jean-charles@neuf.fr

Article 2 : Tout usager d'un établissement ou service social ou médico-social, ou son représentant légal,
a la possibilité de faire appel a4 une personne qualifiée en vue de l'aider a faire valoir ses droits.

Article 3 : Les personnes qualifiées s'engagent a respecter le cahier des charges communiqué lors de
I'appel a candidatures en date du 30 janvier 2012.

Article 4 : Les frais de déplacement engagés par les personnes qualifiées pour l'exercice de leurs
missions sont pris en charge par l'autorité ayant délivré I'autorisation de fonctionnement de la structure.

Article 5 : Le présent arrété sera notifié par letire recommandée avec demande d'accusé réception aux
personnes identifiées a l'article 1 du présent arrété.

Article 6 - Le présent arrété sera publié au recueil des actes administratifs de la préfecture du Pas-de-
Calais ainsi qu'au bulletin officiel du Département du Pas-de-Calais.
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Article 7 : Le présent arrété est susceptible de faire I'objet d'un recours gracieux auprés du Directeur
général de I'ARS Nord — Pas-de-Calais et du Président du Conseil Général, ou d'un recours
hiérarchique auprés du ministre chargé du Travail, de 'Emploi et de la Santé dans un délai de 2 mois a
compler de sa publication ou de sa notification.

Il peut également faire I'objet d'un recours contentieux auprés du tribunal administratif de Lille dans le
méme délai. A peine d'irrecevabilité, le recours contentieux devra étre accompagné d'un timbre fiscal de
35 € en application de |'article R.411-2 du Code de justice administrative.

Article 8 : Le présent arrété est valable un an a compter de sa notification aux personnes concernées,
reconductible tacitement.

Article 9 : Le Directeur général de I'Agence Régionale de Santé Nord - Pas-de-Calais et le Directeur
général des Services du Département sont chargés, chacun en ce qui le concerne, de l'exécution du
présent arrété,

Arras le | 6 JUIN 2014

Le Directeur Général
de 'Agence Regionale de Santé Le Président du Conseil Général

Nord - Pas-de-Calais

e

I

Dr Je s GRALL " Dominique DUPILET
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