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Mission n°1: Information des usagers et des représentants des
usagers du systéeme de santé et acteurs associatifs

Objectifs :

e Améliorer la connaissance du systéme de santé par les usagers, augmenter leur capacité a
appréhender le systeme de santé, a y recourir et a y faire valoir les principes de la démocratie en
santé

e Informer les usagers, représentants des usagers et acteurs associatifs sur les enjeux du systeme de
santé en termes d'accés aux soins et de qualité des soins

1. Amélioration de la connaissance des usagers sur le systeme de santé et la démocratie en
santé : actions, événements organisés pour informer les usagers
Action n°1: Participation aux maisons des usagers

Participation aux maisons des usagers du CHR Metz Thionville, CHRU de Nancy et CHU de Reims par :
e Une participation aux COPIL de fonctionnement de ces maisons des usagers
e Une présence aux permanences de ces maisons des usagers
e La mise a disposition de la documentation de France Assos Santé a destination du grand public :
guides, fiches pratiques et plaquettes Santé Info Droits
e Participation aux actions de sensibilisation du Grand Public type « Semaine de la sécurité des
patients »

Action n°2: Partenaire du café Santé ville de Nancy

Proposé au grand public par le Service Hygieéne et Santé Publique de la ville de Nancy, sous forme de table
ronde/conférence, avec une thématique différente a chaque fois :

e Un café Santé ville sur les droits des patients en établissements de santé

e Un café Santé ville sur le DMP en partenariat avec la CPAM 54

Action n°3 : Journée européenne des droits en santé

La journée européenne des droits en santé a eu lieu du 22 avril au 13 mai, en partenariat avec la FHF, la FEHAP
et la FHP.

Cette action a pour but de sensibiliser les usagers des établissements de santé sur leurs droits et a I'existence
de leurs représentants. Le théme choisi : le Dossier Médical Partagé.

Mise en place de points d’informations dans des lieux de passage des établissements avec a I'appui la
documentation de France Assos Santé. 32 établissements de santé du Grand Est se sont mobilisés sur au

moins une journée.




Sur l'utilisation du DMP les freins exprimés :

De la part des professionnels :

De la part des usagers :

Ils ne sont pas payés pour s’emparer de cet outil complémentaire.

IIs craignent que ce dossier soit utilisé pour leur reprocher un manquement a leur pratique médicale
a postériori (mauvaise interprétation de résultats, manque d’investigations dans un domaine
particulier...).

lIs ne sont pas aujourd’hui formés et accompagnés a son utilisation.

Leur médecin traitant refuse de le remplir (remarque d’usagers qui ont ouvert leur DMP).

Ne pas savoir comment l'alimenter. Cet outil les rend acteurs mais n’y étant pas encore
suffisamment habitués, ils ressentent une pression qu’ils n’avaient pas.

Le partage et la circulation de leurs données de santé.

Action n°4: Mise en place et animation de stands a destination du grand public

Nancy Pep's Event (salon sport santé) a la Pépiniére, le 14 avril 2019 (Patrick PRUD’HOMME)

Féte du Don a Bulligny, le 12 mai 2019 (Patrick PRUD’"HOMME)

Présentation de France Assos Santé et stand a la formation interdépartementale Marne de la VMEH
(Rita Thirion, Céline PANCHEVRE et Alain MERGER)

Foire Exposition, du 30 mai au 3 juin 2019 (Patrick PRUD’"HOMME)

Semaine Santé de Lorraine, du 25 au 27 avril 2019 (Jean PERRIN et Esther MUNERELLE)

Fétes des Associations : Vandoeuvre-lés-Nancy le 30 juin 2019, Nancy le 22 septembre 2019 (Patrick
PRUD’'HOMMIE)

Forum Droits Devant, le 8 novembre 2019 a Nancy (Alain MERGER)

Forum MSA Marne, Ardenne et Meuse, le 14 novembre 2019 (Daniel FONTAINE)

Salon de la maladie de Crohn et Polyarthrite, le 23 novembre a Nancy (Alain MERGER)

Présentation du DMP aupres des membres de I'association France Rein Lorraine, le 30 juin 2019
(Christian TROUCHOT)




Action n°5 :

Articles dans la presse régionale

Vos droits et intéréts au sein
des etablissements de santé

o tant quiisager du sys-
feme de santé (patients,
proches) vous avez des
droits formalisés par
1a i ds 4 mars 2002 dite loi
Kouchner. Des droits indivi-
duels : droit A I'accks aux soins,
respect de La dignité, respect de
l'intimité, droit 4 l'information,
lexpression du consentement, le
droit & réparation...
Des drolis collectifs : comme
celui de participer 412 politique
des établissements de santé via
vos expressions (questionnaires
de sortie, les enquétes de satis-
factions proposées par I'établis-
sement, courriers de remercie-
ments ou de réclamations) et via
vos représentants (les représen-
tants des usagers),
Afin de veiller aux respects de
ces droits, dans chaque éa-
blissement de santé (privé ou
publique) est s en place une
Commission Des Usagers. Cette
Commission Des Usagers per-
met le dialogue entre I'éfablis-
sernents de santé et les patients
afin de prévenir les litiges mais
ginscrit dgalement dans une
perspective d amélioration de la
politique daccuell et de la prise
en charge des usagers en prenant
en compte leur parole. Pour ce
faire 1l est indispensable que les
usagers sexpriment car les plus
4 méme de dire si Ta prise en
charge des usagers est de qualité
ce sont vous les usagers, *
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Au sein de ces commissions des
usagers siégent des représen-
tants des usagers, vos représen-
tants | Ce sont des personnes
physiques bénévoles, membres
d'associations agrédes en santé;
qui bénéficient dune formation
généraliste obligatoire qui porte
nofamment sur eur mission, les
droits des usagets et organise-
tion du systéme de sani€, Ces
représentants, désipnés par le
Directeur Général de I'Agence
Régionale de Sants, repré-

sentent [ensemble des usagers
et défendent leurs intéréls et
lewrs droits. De par Jeurs fonc-
tions ils sont soumis au secret

professionnel

Tls collaborent av ein de la Com-
mission Des Usagers avec des
représentants de la direction,
des représentants des médecins,
des représentants des infirrniers,
dles représentants du personnel
et des médiateurs,

Vous pouvez prendre contact

avec ces représentants des usa-

26T 3Ll COUTS 0L apIEs voire hos-
pitalisation. Lers noms ainsi
quun moven de les contacter
dofvent figurer dans le livret
daceueil et érre affichés au sein
de [établissement. Si ce n'est
pas le cas, renseignez-vous 4
Taccuel

Lors de votre hospitalisation
vous pouves également adres
Ser vos Temarques par oral au
responsable du service dans
lequel vous étes hospitalisé,
Si les réponses apportées ne
vous satistont pas, vous pouvez
adresser réclamation oralement
au sein du service ef voir votre
réclamation consigniée & des fins
e transmission au représentant
lépal de I'établissement. Dans ce
cas on doit vous remettre une
copie du courier,

MSA — RU et CDU — Numéro Juin 2019

Aprés Ihospitalisation, vous pou-
vez adresser une réclamation
écrite au représentant égal de
I‘établissement qui est tenu de
vous répandre et de vous infor-
mer sur vos voies de recours.
A un second niveau, ces récla-
mations sont une des bases de
réflexion de s Commission Des
Usagers afin de travailler sur
Vamélioration de la qualité et de
Ia sécurité de la prise en charge
att sein de [établissement,

En résumné : vos droifs et vos
intérés sont représentés au sein
des établissements de santé par
des représentants des usagers, en
VOUS eXprimant vous contribue-
rez & l'amélioration du fonction-
nement de votre établissement
de santé 1!
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EETTTE3 Los patients ot leurs droits

Les citoyens acteurs
de leur santé: une reallte ?

T’h: i& avril aora tew ta

@ guropéenne des
drofts des patients. Quel
parcours ¥ Quel (s)
cholx 7 Quels drofts pour
l'usager ¥ L'accds
soins est devenu un enjeu
de soclété, Le point avec

droft pmﬁwﬂlé{lllhte 1]
drofit de la santé.

0en exton sur e drois des
patiens, sarPacces d lasan-

7 Une journés surnpéenne
suT ke droits dies usagers dans Jo
domizine dela wanis o= privoela
18 avrll. Méconmue, elle et
pourtam mée & Findtlative de
« Miwvements clioyens volcl
quelques anndes s, 8 sowhent
Esther Mumenefle, coprdinatrice
2 France Aswos Santé Grand Es
« Les Frangzls ne e rendent
pas compee, on 8 doux metllers
systEmes au monde, en zantd et
en Bducation, compard anx
Etate-Unts, an Mayen-Omtent, &
Fasse, cardl y 8 un ool quasknul
p-:lm' Fusager », souligne Bruno
piegseir di droft prive a1z

fa.c 12 da droit de Mancy el spe
dalixte en drolt de la sams. 0
ajoate: «la compitence de la
santd.en France pst natonake, oo
qui niest s b cas en Allemagne
o0 en Nzhe o0 el reeve deg
lander 1 des régions, k2 compe-
ience pattonale permet de
vedller 3 des compensadons ter-
ritoraks. La sphidarité nationzle

u Lacompétence nattonale permet de velller 3 des compensations territortales », rappelle Brana Py,

professeur oe droft prive et spéciatiste en droit de |3 santé. Proto arcies ALY Etfanns faminat.

deq pharmacies, et guion niest
denc pas confronsss 2 des de
serls pharmaceutigues. [I n
pas i habitant g

da 20 km d'una pharmm:h: )

» Onn'a jamats disposé
d'autant de médecing »

Pas Je cas pour Pacces A tm
midecin en pleing  campagne,
admet Bruno Py, gt relativise ©
« OnN'a jamals dipose d'aumant
de mnﬂ}:tjrnls, prs de 220 DOE
actifs, s netzlant gue 35 00 an
1833, On peut contraindre 3
I'mstallation, lechnlguement

clens be fomt matsen ratnant des
pleds, Paventr ce zont les mat
sans Jde gamtd pluridiecipiinat
TE &, estime Hruno Py « La t8le
midectne va rivaluttonner la
pratique de la miédecine, en per-
metiant une mise e Téssau en-
tre péneralistes ef spacialises, co
travall en aquipe sera facities gra-
oo 30 Josster médical partaps .

« Trate personne a Je droi
detre mformee gar san =t de
samie, c'est un drofl cpératien
nel =t elle n'a pas bengficee dun
crasentament Bhre et aclaind, o
le perd satstr Je juge et demander

Lz lod de 2002 a3 cra¢ IOEce
national Fndemnization des ac-
cidents madicaux (Omtam], qui
cumpee 14 antennes régionabas
Peatan parfer de pdhcianzation
do la midecine ¥ « Cesl lotale
ment infonde. Pen de madecing
sant poarmaivis », priciss Bnmo

E':.IL.a démocrade sandtaire pro-
gresse. o Mals oo est en retard
r le Canada guol soone ks
padents 4 i formation des me-
decins », cheerve Bruna Py, Une
pizie 2 midgrer dans la rforme
des iodes desante.

& la francatse fal par exemple
que FELat riguls ﬁ' aliztion

Jean Perrin et Esther Munerelle, vice-président Grand Est de France Assos

c'est faizable, mak en falt, 2 ne
marche pas, ou abors les pratk

ume indemndsation

Santé et administrateur national, et Esther Munerelie. coordinatrice.

« Les droits des usagers progressent mais
le chemin a parcourir est encore long »

Les droiis des patients slamaliorent-fs 7
A France Assos Sante, nous parlons da
droit des usagers, qu'll s'aglsse de medeck
ne Hberale, Fetabilszements publics ou
prives. On peut dire que les drojis des
usagers, fixos par la lol do 4 mars 2002
progressent maks le chemin & parcoarr
peour leur apphicatkn pleine st antibre st
encore hong
Le droit & Pinformation es-il une réali-
w7
Le droit & Minformation est un vral chan-
ement de paradigme. Les usagers s'infor-
?uenl g&rbeﬁleme%{lﬂa Intermet avant de
consulier, mals 0 faat rappeler qu'inter-
net west guun oatil pnb:]nn-:e |par ra
pont mx différents forums * Etre acteur

< same passe par Finformationvarfies e
[a prévention

Esi-ce gue cefa passe par le dossier mi-
dical partage ?

Tut a8 Le DMF, 3pres ane expérimen-
tutbon réusste dans Je BasFhin, notam
mend, est déplaye depok le mols de no
vembre. Tout clioyen peut ouvrir on DM
et Malimenter.

Encore fawi-il ne pas résider dans un
desert madical ..

Lesant? et [a telemedacine vom révole-
tonner la pratigue de la medecine dans
fem dix ans. Mais ne remplaceront jamats
titalement la présence de praticlens. Sans
revenir sur fa liberte d'instaflation. 1 fag-
dratt towsfefols armeter dautorses de now

ce moral s, rappelle Bnana Fy.

préfud
Philippe RIVET

Jean Parrin at Exther Munsrailc
Prote ERY Prtitppa ATVET

veaie médecing 2 stnstafler dans les zo-
nes blen poorvues, Imaginer une
rimalation comme pour ks pharmacies.
Qu'en esi-il du droil de 'usager quand il
s'apit de pérer La fin de vie 7
La%lse en place des solns patliaifs est
une réponse. Malheureusement, la guall-
& de ces soing est trés inggale selon leg
stractures. 51 Fapplication de a2 lol Cleys-
Lonetti Stalt une néal Ibs parbot, oo serait
dsja bBlen

Propaos receedllis par P

Pour plus d'information : hitp =/
www. france-assos-sanieorg dmp ou
hiipps o /www.dmp.ir ; Sanié Info
Drrods - 0] 53 62 40 30
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2. Information des représentants des usagers et des acteurs associatifs et institutionnels :
Actions, événements organisés pour informer les représentants des usagers

Actionn°1: Projet de mise en conformité des CDU porté par la CRSA Grand Est

France Assos Santé Grand Est a été mobilisé par la Commission Spécialisée « Droits des usagers du systéme de
santé » (CSDU) pour animer des débats et faire émerger des pistes de réflexions autour de la mise en ceuvre
des Commissions Des Usagers (CDU) dans les établissements de santé et des Conseils de la Vie Sociale (CVS)
des établissements médico-sociaux.

Ces trois journées étaient programmeées sur chacune des anté-régions et conviaient les représentants des
usagers et les professionnels intervenant dans les CVS et CDU.

Nancy pour la Lorraine, le 3 octobre 2019 - Colmar pour I'Alsace, le 28 novembre 2019- Chalons-en-
Champagne pour la Champagne-Ardenne, le 5 décembre 2019

Pour chaque journée, un programme a été établi conjointement entre les différentes parties prenantes : la
CSDU de la Conférence Régionale de la Santé et de I’Autonomie (CRSA), le Centre Régional d’Etudes, d’Actions
et d’'Informations (CREAIl), ’Agence Régionale de Santé (ARS), I'Observatoire régionale de la Santé (ORS) et
France Assos Santé.

Programme :

Public concerné : Cette joumée s'adresse aux personnes qui participent aux CUS
et CDU, les organisent et s'assurent de leur bon fonctionnement :
s Lesreprésentants des usagers et des familles, au sein des structures médico-sociales ;
s Lesreprésentants des usagers au sein des établissements sanitaires ;

* Lespersonnes qualifiées, prévues selon lArticle L311-5 du CASF il RENCONTRES fégionales

Dates et lieux en région Grand Est: c s s s v s ssnsns

NP—— des représentants des USAGERS

Sl e | mive Conseils de Ia Vie Sociale - Commissions Des Usagers

11 rue de Laxou 54600 \illers-les-Nancy

(bttps:Awavw.domalineasnes. com) . e AL e R L et SR A S e A e e Ty e T 00

B Jeudi 28 novembre 2019 : Jeudi 3 octobre 2019 - Domsine de [Asnde - Villers-les Nancy (s4)
:“" d“f‘l‘l"l’:"_t"’:‘ ’;‘,‘" Ecgggé'él Jeudi 28 novembie 2019 - Parc des Expositions et de Congres - Colmar (62)

Wenue de Ia Foire Aux Vins mar % - W " 2 "
Joud 5 décembre 2019 - Capitole en Champagne - Chilons-en-Champagie (51)

(https:fwiww.calmar-expo.fr)

» Jeudi 5 décembre 2019 :
Le Capitole en Champagne
68 avenue du Président Roosevelt 51000 Chalons-en-Champagne
|https:fwanw lecapitole-en-champagne fr/fr)

Entrée gratuite - Inscription obligatoire, via le farmulaire en ligne :
https:#tinyurl.com/yyjj29up

Vous pouvez également accéder au lien ci-dessus
en consultant le site internet du CREAI :

www.creal-grand-estfr, rubrique Animation & Journées > journées d'étude >
Journées a venir > Journées CI/S-COU

Contact : CREAI - 03 83 37 90 81 - nancy@ creai-grand-est.fr

Contsct - CREAI - 0323 37 90 &1 - aancy creai-grand-sst fr

ars




a participation active des personnes i leur parcours de vie, leur parcours de soins, mais
ussi a l'activité et la qualité des soins assurés dans les structures sanitaires est un
enjeu fort de notre systéme de santé. Elle se formalise par des Conseils de la \ie Sociale
(Cvs) dans le secteur médico-social et des Commissions Des Usagers {CDU) dans le secteur
sanitaira.
Cesinstances sont dotées de missions importantes : elles sont compétentes pour aborder
« toute question relative au fonctionnement de I'établissement » (CUS) ou participent 3 «
Félaharation de fa politique menée dans Iétablisserment en ce gui concerne laccuell, la prise en
charge, linformation et les droits des usagers » (COU).

Toutefois, le rapport 2017 de la CRSA Grand Est sur le respect des droits des usagers a
montré que les représentants des usagers ont besoin d'informations et d*échanges pour
réaliser leurs missions.

C'est la raison pour laquelle la CRSA Grand Est, avec le concours de I'ARS, du CREAI, de
I'ORS et de France Assos Santé, organisent une rencontre des représentants sur chaque
territoire de la région Grand Est.

Cette joumée a pour objectif de:

« diffuser une information claire et concréte sur les missions réglementaires et le cadre
d'action des CDU dans les établissernents sanitaires et CW/S au sein des structures
médico-sociales,

« promouvoir les bonnes pratiques au sein de ces instances,

= favoriser la participation des usagers 3 ces instances et s'assurer du respect des
droits des usagers.

La journés sera une co-construction, nourrie par les témoignages, présentations
d’expériences innovantes, échanges, et par la richesse d'ateliers participatifs.

Programmessecssescscsssssesvonsssns
BH45:  Accueil café
9h30: Ouverture de la journée:

10h00 :

12h30:

14h00

14h30:

15h30:

16h00 :

= Hubert ATTENONT, Président de fa CRSA Grand Est,
- Danielle QUANTINET, Présidente de lo commission spécialisée « droits des usagers
o systéme de santé » CRSA Grand Est

Dynamiser les instances représentatives des usagers : ateliers participatifs

- Fabrique 1 : Les Conseils de la \fie Sociale {CVS) - animation : CREA!

- Fabrique 2 : Les Commissions Des Usagers (COU) - animation : France Assos Santé
Rapas (offert)

Synthise des travaux de la matinée

Table ronde ; partage d'expériences innovantes de représentation participative
des usagers.

- animation : Michel BONNEFOY, ORS Grond Est

Synthése des travauy de |a journée

Clbture de la journge
- Hubert ATTENONT et Danielie QUANTINET, CRSA Grand Est

Jeudi 3 octobre 2019 - Domaine de l'Asnée - Villers-les Naney (54)
Jeudi 28 novembre 2019 - Parc des Expositions et des Congres - Colmar (68)

Jeudi 5 décembre 2019 - Capitole en Champagne - Chalons-en-Champagne (51)

Participation :

Le Nombre de personnes présentes dans les ateliers CDU :

- aNancy : 45 bénévoles d’associations et 9 professionnels

- aColmar: 30 bénévoles d’associations et 6 professionnels

- aChalons-en-Champagne : 22 bénévoles d’associations et 2 professionnels

Pour chaque journée, 3 questions ont été abordées avec les personnes présentes a I'atelier :

- Selon vous, en quoi les commissions des usagers (CDU) sont efficaces ?

- Selon vous, en quoi les CDU ne fonctionnent pas suffisamment bien ?
- Selon vous, qu’est-ce qui ferait qu’une CDU soit idéale/réussie/aboutie ?




Sunthése des rencontres RU en CDU :

Champagne Ardenne

Lorraine

Alsace

Ce qui fonctionne dans les CDU

La présence d'un lieu dédié
pour les usagers (par exemple,
une permanence). Attention, ce
lieu n"est pas présent dans tous

les établissements mais a

minima les usagers ont les
coordonnées de leurs
représentants pour les
solliciter.

La CDU permet parfois de se
tenir informé des innovations
en santé (médicamenteuse,
technique, etc.).

La CDU est tenue informée des
courriers positifs concernant

I’établissement.

* Les représentants des usagers
sont nommeés par I’ARS ce qui
|égitime leur présence en CDU,
et sont en plus formés par
France Assos Santé pour
assurer leur fonction.

* Les RU peuvent participer a
différentes instances et aux
différentes activités proposées
par I'établissement de santé.

* Lorsque le cadre réglementaire
est  respecté, les CDU

fonctionnent bien.

* Les CDU ont le mérite d’exister
et de prendre en compte la
parole des usagers.

* La reglementation concernant
la mise en ceuvre des CDU est
plutét respectée.

* Cela permet d’avoir un relais
au conseil de surveillance de
I’établissement.

Les recommandations du questionnaire annuel d’évaluation de la CDU

sont suivies.

Les CDU, et plus particulierement les représentants des usagers,
permettent d’informer les usagers de leurs droits et de les faire

respecter.
e Les membres des CDU, a Commun avec la Champagne-
I'exception du représentant de Ardenne

I’établissement, sont externes
et neutres ce qui permet d’avoir
des échanges et une réflexion
objective vis-a-vis des dossiers a
traiter. (Commun avec I’Alsace)

» L'existence des CDU permet de replacer I'usager au centre du systeme

de santé et des établissements. Cela permet par exemple de prendre

en compte leur expression pour définir un projet des usagers

Le processus des plaintes et des réclamations qui sont traitées en CDU, et qui associe les RU, est quelque

chose qui fonctionne et qui permet d’améliorer la prise en charge des usagers et de leurs proches.

Les CDU réunissent des acteurs d’horizons différents, ce qui favorise la médiation et les échanges entre

membres ayant des regards différents.




Champagne-Ardenne

Lorraine

Alsace

Ce qui ne fonctionne pas suffisamment bien dans les CDU

I existe un congé de

représentation, mais celui-ci
n’est pas toujours connu par les
différents (RU,

entreprise, etc.) et ne concerne

acteurs

pas tous les mandats.
Les RU
I'exercice de

sont limités dans
leurs missions,
comme celle d’accompagner les
usagers dans leurs démarches,
carils ne sont pas bien identifiés
ou non pas de lieu dédié dans
I'établissement.

Les RU ont le sentiment de se
perdre dans la complexification
du systeme de santé (Par
exemple, avec la mise en place
des GHT et la présence d’un
comité ou d’'une commission

des usagers).

* Les RU ont le sentiment que la
CDU est inutile.

Les projets des usagers ne sont
pas suffisamment mis en place
et investis dans les
établissements de santé.
Le fonctionnement d'un
établissement de santé est
méconnu.
La non reconnaissance du
partage du secret médical a
tous les membres de la CDU

pose probléme.

La gestion administrative des CDU peut étre compliquée et ne permet

pas a toutes les parties prenantes de la CDU de bien préparer les
réunions (concilier tous les agendas, I’ODJ des réunions envoyé en

amont, etc.)

* LesRU ne sont pas suffisamment reconnus au sein des établissements

de santé et de la CDU. D’une part, il peut étre difficile pour eux de
s’exprimer car les professionnels n’adaptent pas toujours leur
langage. D’autre part, les RU ne sont pas toujours associés que ce soit
pour la construction des reglements intérieurs des CDU, pour
I'analyse et les réponses des plaintes et réclamations qui sont parfois
faites (les RU sont juste la pour valider).

* 1l y a un manque de lien et de communication entre les différentes

instances des établissements de santé (par exemple entre la CDU et

la CME ou entre le CA et la CDU d’un établissement privé, etc.)

Les formations proposées aux RU rencontrent des difficultés pour étre maintenues en raison du faible

nombre d’inscrit aux différentes sessions. Ceci s’explique en partie par une difficulté d’acces (souvent a
Nancy, Strasbourg, Reims ou Chalons-en-Champagne), par un probléme d’investissement en temps
nécessaire pour suivre ces formations ou encore par |'offre, elle-méme (manque de formation sur la

médiation par exemple).

La reglementation des CDU n’est pas toujours respectée (nombre minimum de réunions obligatoire, nombre

de RU, etc.)

On note qu’il peut y avoir un manque d’implication et de participation de la part des membres de la CDU
(par exemple, une personne est trés souvent absente, ne participe pas aux débats, etc.)
La communication sur les CDU reste a faire. Peu de personnes, qu’elles soient usagers ou professionnels
de santé, connaissent les missions et le r6le de la CDU.




Champagne-Ardenne Lorraine Alsace

e

S’assurer de la prise en compte | ¢ Créer, suivre et évaluer un | » Améliorer la concertation avec

de la parole des RU projet des usagers dans chaque les professionnels.

Nommer des médiateurs qui établissement de santé (car | * Mettre en place une CDU par
soient formés a I'écoute et a engage |'établissement, les site en cas de multi-sites

leur fonction. usagers et les associations) » Sassurer que les personnes
Proposer des moments | * Avoir un nombre de RU nommées en CDU respectent
conviviaux entre membres de la nommeés en CDU proportionnel bien leur mandat : présence en
CDU et les différents services de a la taille de I'établissement. réunion, implication, etc.
I’établissement pour apprendre | ¢« S’assurer que le médiateur | © Mettre en place des CDU dans
a se connaitre. médical nommé en CDU soit le médico-social sur les mémes
Informer de [I'existence du indépendant de bases que ce qui se fait dans le
congé de représentation et I’établissement de santé. sanitaire.

pouvoir le proposer a | * Faireen sorte que les RU soient

I’'ensemble des personnes ayant bien considérés dans

un mandat de représentation. I’établissement.

* Pouvoir inviter des personnes
extérieures en réunion de CDU

lorsqu’il y en a besoin.

ie/about

euss

-

Développer le lien entre les CDU et I’ARS Grand-Est en organisant une
réunion par an, comme celle proposée par la CSDU dans les 3 anté-
régions.

le/r

éa

LaCDUi

* Faire une campagne de communication a destination du grand
public mais aussi des professionnels des établissements de santé
pour promouvoir les missions et le role des CDU et des RU.

* Inciter les établissements de santé a donner les moyens aux RU
d’exercer leurs missions (faciliter le lien entre RU et usagers en leur

donnant une meilleure visibilité par exemple)

Le respect de la loi et de la reglementation en vigueur concernant la mise en ceuvre d’une CDU : nombre
minimum de réunions dans I'année, communication et mise a disposition des documents, implication des
membres, remboursement des frais de déplacements des RU, etc. (Point prépondérant pour la
Champagne-Ardenne et la Lorraine mais moins pour I'Alsace car la réglementation est davantage
respectée).

Favoriser la participation et I'implication des membres de la CDU (faire en sorte que ce soit un vrai espace
de démocratie en santé) autour de projet ou débat (par exemple, dans le processus des plaintes et
réclamations, dans la vie de I’établissement (activités proposées, restructuration, ...) ou I'élaboration d’un
projet des usagers, etc.)

Favoriser le partage d’information et I'interconnaissance entre les différentes instances et commissions d’un
méme établissement de santé (proposer des réunions communes entre CME et CDU, mise a disposition de
compte rendu de réunion, etc.)

Proposer de I'information (documentation, fiche pratique, ...) et des formations (RU en Avant, RU en CDU,
...) a destination des RU et s’assurer que les ressources a disposition sont bien utilisées et accessibles.

* En gras, les idées principales qui sont ressorties dans les 3 groupes.




Mission n°2 . Formation des représentants des usagers et des
usagers

Objectifs :
e Assurer la montée en compétences des RU et des acteurs associatifs :
o Concevoir et mettre a disposition des formations et des outils pédagogiques
o Mettre en ceuvre des dispositifs d’apprentissage sur tout le territoire
o Conseiller les RU et les associations en matiére de formation

1. Les formations proposées sur I’'ensemble de la région

Dans le Grand-Est, 20 sessions de formation et 1 journée d’étude — formation ont été programmeées et
réparties sur I’'ensemble du territoire pendant toute I'année 2019.
Au total, 15 sessions ont pu étre réalisées, 4 annulations et 1 formation reportée.
Ces journées de formations ont regroupé 163 participants soit en moyenne environ 10,8 participants.
Par rapport a 2018, nous avons ouvert certaines formations aux acteurs associatifs de nos associations
adhérentes et ciblées certaines formations pour les groupes de travail sur les orientations stratégiques.
Les formations pour les acteurs associatifs :
e Journée d’échanges sur I'ETP : 28 participants
e Défendre et promouvoir I'accés aux soins : prévue début 2020 et reportée

La formation au premier semestre 2019 : 9 sessions prévues.

Toutes les sessions ont pu avoir lieu lors du 1¢" semestre. Elles ont regroupé 110 participants, soit une moyenne
de 12,2 participants par session.

La formation au second semestre 2019 : 11 sessions prévues dont 6 réalisées, 4 annulées et 1 reportée
(consécutif aux greves des transports en commun).

Les 6 sessions ont regroupé : 53 participants au total.

De nombreux excusés de derniere minute et absents ont fait que la moyenne de participants est descendue a
8,8 participants par session.

Le second semestre a vu la difficulté a maintenir les formations (notamment en Champagne-Ardenne (CA)) ce
qui a généré une analyse plus fine de la programmation formation ces dernieres années et des inscriptions
des représentants.

Un constat : la difficulté de mobiliser les RU pour les formations (éventuellement lié au lieu et a la date choisie,
néanmoins, une grosse majorité des RU ne sont pas formés au mandat qu’ils occupent, cela a été confirmé
lors des groupes d’échanges.

Formations pour informer sur la représentation des usagers

Formation « £t si moi aussi, je devenais RU ! » :
3 sessions prévues 2 réalisées :
e A Nancy et Chalons-en-Champagne

o Celle prévue a Strasbourg a été annulée faute de participants




Formation obligatoire

Formation « RU en avant! » :
3 sessions prévues 2 réalisées :
e A Reims et Strasbourg
o Celle prévue a Nancy a été annulée faute de participants
Formation de base pour les RU et acteurs associatifs
Formation « Défendre les droits des usagers » : Une session réalisée : Chalons-en-Champagne.
Formation « RU et le Systéme de Santé » : Une session a Nancy.

Formation « Dans les territoires : les parcours de 'usager » : Une session a Strasbourg.

Formation « Défendre et promouvoir laccés aux soins » :
Une session a Nancy qui a été reportée pour cause de gréve des transports en commun.
Cette session a été prévue pour le groupe de travail sur I’accés aux soins.

Formation « RU en Commission d’Activité Libérale » : Une session a Nancy.

Formation pour aller plus loin dans son mandat de RU
Formation « RU en Commission Des Usagers » : 2 sessions a Strasbourg et a Nancy.
Formation « Analyser plaintes et réeclamations en CDU » : Une session annulée a Reims.
Formation « RU en médiation dans les établissements » : Une session annulée a Reims.
Formation « Sécurité du patient » : Une session a Chalons-en-Champagne.
Formation « Alimentation — Nutrition en Etablissement de Santé » : Une session a Strasbourg.

Formation « Le Projet des Usagers » : Une session a Nancy.

Champagne-Ardenne Lorraine Alsace
N—brc? qe sessions 4 5 4
réalisées
Nbre de sessions 1
reportées
Nbre cfe sessions ) 1 1
annulées

2. Les groupes d’échanges de pratique

L’année 2019 a pu voir la généralisation des groupes d’échanges de pratique (GEP) entre représentants des
usagers dans les différents départements de la région Grand-Est.

14 réunions de groupes d’échanges de pratique ont été menées et ont regroupées : 108 participants soit une
moyenne de 7,7 personnes par groupe.

Au premier semestre, 5 réunions ont été réalisées (Strasbourg, Colmar, Metz, Nancy, Epinal) qui ont réuni 44

participants.




Au second semestre, I'arrivé de Benoit Faverge qui a renforcé I'équipe a permis d’organiser 9 réunions au

cours du second semestre (a Troyes, Chaumont, Chalons-en-Champagne et Charleville-Méziéres) qui ont
regroupé : 64 participants.

Par ailleurs la généralisation des groupes d’échanges de pratique sur quasiment I'ensemble des départements,
nous rapproche des RU les plus éloignés.




Mission n°3 : Expression des attentes — Plaidoyer

Objectifs :
e Défendre les intéréts des usagers du systéme de santé :
o Recueillir et analyser les avis, expériences et demandes des usagers
o Etablir des positions communes par les associations membres
o Porter les positions communes au niveau régional et local

1. Séminaires régionaux thématiques

Dans la continuité de nos rencontres statutaires de comités régionaux, nous organisons systématiquement
des séminaires a I'attention de I'ensemble du réseau d’adhérents visant a parfaire notre niveau de maitrise
des sujets afin de pouvoir agir dessus en tant que France Assos Santé.
Les quatre séminaires 2019 portaient sur :

e Séminaire réseavu sur le théme « Ma santé 2022 »
M. Alexis Vervialle, Chargé de mission offre de soins a France Assos Santé
8 mars 2019 a Nancy — 29 participants

e « Les soins de proximité en Grand-Est : constats, travaux et projets »
M. Wilfrid Strauss, Directeur Général des soins de proximité a I’ARS Grand-Est.
16 mai 2019 a Vandceuvre-les-Nancy — 19 participants

e «Pénuries de médicaments et de vaccins : o0 en sommes-nous ? Comment agir en
proximité ? »
M. Yann Mazens, Chargé de mission produits et technologies de la santé a France Assos Santé
7 octobre 2019 a Nancy — 23 participants

e « Présentation du groupement régional d'appui au développement de la e-santé,
Pulsy, et des attentes en termes de représentation patient dans sa gouvernance »
M. Jean-Baptiste Mohin, Chef de projet, Direction des programmes - po6le intégration & analyse
M. Alex Di Fabio, Directeur des services
Site internet : https://pulsy.fr
2 décembre 2019 a Chalons-en-Champagne — 23 participants

2. Participation a des événements publics

Action n°1: Le Grand Débat National

Dans le cadre du Grand Débat National orchestré par le gouvernement, France Assos Santé Grand Est s’est
inscrit dans celui organisé a I'h6tel de ville de Nancy qui était consacré a la santé le 12 mars, afin d'y
promouvoir les préoccupations des usagers sur la désertification médicale et la prise en compte des personnes

en perte d’autonomie.




Action n°2: Débats de la Mutualité Frangaise

Participation aux trois tables rondes organisées sur I'ensemble du Grand Est sur le théme de Grand age et
autonomie :

e 24 mai a Charleville Mézieres — Daniel FONTAINE

e 5 Juin a Richwiller — Angele RATZMANN

e 13 juin a Saint Max —Jean PERRIN

Action n°3: Collaboration sur le Contrat Local de Santé du pays du lunévillois

France Assos Santé a collaboré a I’élaboration du Contrat Local du Pays Lunévillois en organisant une rencontre
avec les associations présentes sur le territoire du CLS et co-animé des ateliers sur les attentes des usagers en
terme de Prévention / Santé Mentale / Prise en compte de la perte d’autonomie et accés aux soins. 35
représentants associatifs ont participé a ces échanges.

Action n°4: 8°™ journée nationale de la Fédération des Maisons de Santé et organisations des
soins primaires du Grand Est (FEMAGE)

e Prise de parole sur une table ronde « Télémédecine, e-médecine, site internet, applications mobiles,
gu’en pensez-vous ? » - Jean PERRIN

Action n°5: Colloque « La Démocratie participative du principe a la réalité » organisée par
I’ADPEI

e Intervention sur le theme : « La démocratie sanitaire aujourd’hui » - Jean PERRIN

Action n°6: Matinée E santé de Pulsy

L’objectif était la constitution du cahier des charges qui permettra de co-construire la solution e-Parcours du
Grand Est de demain —Jean-Michel MEYER

3. Réunion des groupes de travail - les groupes de travail internes organisés en région

Action n°1: Les proches Aidants

L'objectif que s’est donné le groupe de travail sur le sujet est de sensibiliser les professionnels en
établissement de santé a I'importance d’identifier le proche aidant et de prendre conscience de la plus-value
de sa prise en compte dans la prise en soins de la personne aidée (information sur son environnement,
habitude de vie, rapports aux traitements, relai des professionnels une fois de retour a domicile,

accompagnement dans le parcours de soins...).
Support de sensibilisation : création d’une plaquette a destination des professionnels de santé.
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Les aidant-e:s

Ne pas confondre avec

Pourquoi les associer ?

En France, la Fondation April recensait
11 millions d’aidant-e's dans son baro-
métre des aidant-e-s 2018 dont 57%
aident un-e proche en situation de dé-
pendance due a la vieillesse, 27% un-e
proche malade et/ou 28% un-e proche
en situation de handicap.

Selon la charte de la confédération des

organisations familiales de |'union eu-

ropéenne, publiée en 1998, I'aidant-e

familial-e est « une personne non pro-

fessionnelle qui vient en aide a titre

principal, pour partie ou totalement, a

une personne de son entourage qui a

des besoins d’aide/de soutien. Cette

aide/soutien peut étre assurée de facon

permanente ou temporaire et peut

prendre diverses formes »?.

Entre autre:

« Des soins ou nursing

e Un accompagnement a I'éducation
et a la vie sociale

« Aide aux démarches administratives

« Aide aux déplacements

« Soutien psychologique

« Vigilance permanente

* Des activités domestiques

* Etc

e Personne a prévenir
Tout-e patient-e peut désigner une ou des

Y

personnes a prévenir au cours de son
hospitalisation. La personne a prévenir
sera contactée par |'équipe soignante
pour tout événement particulier au cours
du séjour du-de la patient-e que ce soit
d’ordre organisationnel ou administratif
(sortie d’hospitalisation, transfert vers un

autre établissement, etc.).

e Personne de confiance

Selon le Code de la Santé publique,
« Toute personne majeure peut désigner
une personne de confiance qui peut étre
un-e parent-e, un-e proche ou le-la méde-
cin traitant-e et qui sera consultée au cas
ou elle-méme serait hors d'état d'exprimer
sa volonté et de recevoir l'information né-
cessaire a cette fin. Elle rend compte de la
volonté de la personne. Son témoignage
prévaut sur tout autre témoignage. Cette
désignation est faite par écrit et cosignée
par la personne désignée. Elle est révi-
sable et révocable a tout moment.

Si le-la patient-e le souhaite, la personne
de confiance I'accompagne dans ses dé-
marches et assiste aux entretiens médi-
caux afin de I'aider dans ses décisions. »

Les habitudes de vie et les comporte-
ments de I'aidé-e ou encore I'environne-
ment dans lequel il-elle vit sont autant de
connaissances que |'aidant-e pourra trans-
mettre au soignant afin que l'aidé-e soit
pris-e en compte dans sa globalité et non
seulement par rapport a ses maux.

Le décret n°2016-994 du 20 juillet 2016,
relatif aux conditions d’échanges et de
partage d’informations, ne mentionne
rien concernant les relations entre profes-
sionnel-le et aidant-e-s proche-s. Pourtant
cette question parait importante car, inté-
grer l'aidant-e dans les échanges entre
la-le soignant-e et |'aidé-e lors d’examens,
de traitements, d’annonce ou de mes-
sages de prévention, améliore la compré-
hension des messages, |'observance et
permet une prise en charge adaptée. Ain-
si, afin de faciliter le partage d’information
entre la-le soignant-e et I'aidant-e, il est
nécessaire que les services et/ou les éta-
blissement travaillent sur les conditions et
la nature des informations indispensables
al'aidant-e.

La-le soignant-e peut identifier la ou les
personne-s aidante-s pour ne pas passer
a coté d’une dimension non négligeable
de I'aidé-e a I’heure ou I'on préne une
prise en compte globale de I'usager-ére.

L'aidant-e, en bénéficiant d’une informa-
tion claire, compléte, adaptée sur la si-
tuation de son aidé-e par le-la soignant-e
(investigation, pathologie, traitement,
alternative, évolution), pourra étre un
relais au quotidien.

La vigilance de I'aidant-e permettra une
prise en charge optimisée de |'aidé-e,
notamment en cas d’épisode aigu ou
évolutif.

%mzz.o:. I'aidant-e ne peut pas
porter a elle-lui seul-e les consé-
quences de la maladie de I'aidé-e
et son accompagnement. Les
aidant-e-s peuvent connaitre une
altération de leur santé en raison
de leur réle. 31% affirment avoir
tendance a délaisser leur propre
santé a cause de leur rdle."”) Alors
que 48% d’entre eux-elles décla-

rent avoir une maladie chronique
3)

/_..mam:n.o a droit au répit.

(1) Barométre 2018, Fondation April et BVA

(2)Charte européenne de I'aidant familial, COFACE
Disability, 1998

(3) Enquéte Handicap-Santé aidants (DREES, 2008)




Action n°2: Pénurie de vaccins et médicaments

Rencontre avec le DG de I’ARS Grand Est le 27 juin afin de favoriser la mise en place d’une réflexion et trouver
une stratégie pour parer en proximité a ces situations de pénurie. L’enjeu : structurer un réseau d’information
et d’orientation sur les traitements et les vaccins entre PS/ Officines / centres de vaccination. La nécessité d’un
travail sur I'acces aux vaccins a déja été acté grace a notre représentante au sein de la commission régionale
de la vaccination (Carmen HADEY).

Une premiére réunion de travail réunissant les représentants des délivreurs de médicaments a eu lieu le 23
octobre avec la présence des représentants de I'URPS et du Conseil de I'ordre des pharmaciens ainsi que des
représentants des pharmacies des trois CHU du Grand Est (Reims, Strasbourg et Nancy).

Présentation par FAS de I'enquéte BVA et de nos préoccupations avec pour double objectifs de :
e Favoriser une réflexion régionale
e Favoriser lintégration de I'ARS Gand Est dans le GT national N° 1 sur linformation et
I’'accompagnement des usagers dans les situations de pénurie des médicaments et des vaccins.

Prochaines étapes :

e Créer les conditions d’échanges avec les médecins libéraux pour favoriser une coordination de
I'information. Cela devra passer par une acculturation des médecins a cette problématique. Certains
médecins anticipent déja lors de risque de tension ou de rupture en prévoyant sur les ordonnances
un traitement de substitution.

e Les CPTS pourront étre le lieu d’'une meilleure coordination sur ce sujet ou le lieu d’expérimentation
en tant que mission complémentaires de la CPTS.

e Parallelement via le siege de France Assos Santé : encourager |'intégration de I’ARS Grand Est dans un
GT national et permettre ainsi dans cette réflexion nationale une réelle coordination avec les ARS.

e Prochaines réunions en 2020

Action n°3 : Acceés aux soins de proximité

Séminaire de présentation du schéma régional des soins de proximité en Grand Est par I’ARS (18 acteurs
associatifs présents)
Perspectives d’actions qui en découlent :

e Construction d’un plaidoyer afin de favoriser I'intégration des représentants des usagers issus du
mouvement France Assos Santé dans les CPTS et porter ainsi nos points d’attention sur la construction
de ces CPTS.

e France Assos santé Grand Est est actuellement représentée dans deux CPTS :

o CPTS Grand Nancy comme membre du Conseil d’administration (Jean PERRIN)
o CPTS Metz et environ comme membre invité permanent (Jean PERRIN)
e Nous sommes en pourparlers avec I’ARS afin d’intégrer le comité régional de suivi des CPTS. Affaire a

suivre.




Action n°4: Implication des associations de patients dans les programmes d’ETP deés la
construction

Le groupe de travail a jugé nécessaire de construire une base commune de réflexion grace a une journée

d’information et d’échanges sur I'ETP, ce que c’est aujourd’hui en Grand-Est et ce que I’'on veut que ce soit.

Le 28 mai 2019, ce séminaire a regroupé 29 membres d’associations pour profiter de quatre interventions :

Sabine DURAND GASSELIN chargée de mission formation au niveau national ;
I’ARS Grand-Est ;

I'UTEP de Strasbourg ;

la plateforme ETP de Nouvelle Aquitaine (EThNA).

A l'issue de ce séminaire, les participants ont pu élaborer des pistes de travail concréetes sur cette Orientation
Stratégique.
Afin de démontrer I'intérét d’associer les patients dans la construction, la mise en ceuvre et |’évaluation des

programmes d’ETP, nous avons :

Réalisé une enquéte auprés de nos associations membres. Ce qui nous a permis de recenser les
bénévoles formés a I'ETP, ceux qui souhaitaient I'étre et d’identifier les associations qui participent a
des programmes d’ETP en Grand-Est.
Rédigé un plaidoyer a partir des résultats de cette enquéte, afin de valoriser I'implication, des la
construction des programmes, d’un ou plusieurs patients formés a I'ETP issus d’une association.
Rencontré I’ARS Grand-Est afin de promouvoir I'implication des associations dans les programmes
d’ETP de la région. Ce qui a aboutia:
o Une évolution du dossier de demande de dépot de programme d’ETP pour valoriser davantage
I'importance et la volonté réglementaire d'impliquer des patients.
o L'implication de France Assos Santé pour faire du lien entre les associations de patients et les
porteurs de programmes quand ceux-ci n’en auront pas contacté.
Mis en ceuvre un groupe d'échanges de pratique expérimental pour les membres d’associations
alsaciennes formés a I'ETP qui a eu lieu le 15 décembre 2019 a Strasbourg.

Parallelement a nos travaux, nous avons partagé nos préoccupations avec des acteurs incontournables du

domaine :

Nous avons rencontré I'Espace Ressources en ETP Grand-Est pour présenter nos travaux et engager
un partenariat. Ainsi, la référente territoriale en ETP de Lorraine est venue présenter au groupe de
travail, les missions et le role de cette structure. France Assos Santé devrait étre associé a leur
prochaine journée régionale d’échanges.

L'Instance régionale d’éducation et de promotion de la santé Grand-Est nous a sollicitée pour
participer a un projet qui a pour objectif d’élaborer des recommandations / préconisations concrétes
et étayées par la parole de patients et de leur entourage.

Nous avons été sollicités pour étre partenaire du programme APPS « Approche Patient Partenaire de
Soins » INTERREG mené par le CHRU de Nancy en partenariat avec les universités et les CHU de Liege,
de Luxembourg et de Trier en Allemagne, ainsi que I'Université de Geneve. Une analyse a permis
d’établir la réalité du besoin d’un nouveau modele de partenariat patient-soignant, ou soignant-
soigné, dans la Grande Région. Ce programme proposera des recommandations et des perspectives
qui seront validées lors d’'un séminaire, le 6 novembre 2020 au Centre des congrés Prouvé de Nancy

auquel nous serons associés.




e En parallele du programme APPS, nous avons été contactés pour étre partenaire d’un diplome
universitaire « Partenariat et Engagement du Patient dans le systeme de Santé » (DU PEPS). Un
groupe de travail restreint s’est réuni pour analyser le projet et émettre un avis sur notre participation.

Action n°5: Réalisation d’'un document en Facile A Lire et a Comprendre (FALC) sur les droits des
patients

L’objectif de ce groupe de travail est de finaliser un document préexistant sur les droits des patients en Facile
A Lire et a Comprendre.

Un partenariat avec I’AFTC et le Groupement d’Entraide Mutuelle (GEM) L’Avenir de Nancy a été créé pour
réaliser ce support. Le groupe de travail est constitué de 5 personnes adhérentes du GEM L’Avenir de Nancy.
A l'issue de la réécriture de ces fiches en FALC, un livret a été produit et décliné en présentations PowerPoint
et vidéos : Droit a I'information, Droit au consentement, Droit a la qualité des soins et Droit d’exprimer ses
observations ou ses réclamations au sein d’un établissement de santé.

Nous réfléchissons a I'opportunité d’en faire un clip avec bande son.

Réunions de ce groupe de travail :16 septembre, 4 novembre,18 novembre, 2 décembre, 9 décembre et 16
décembre 2019.

4. Notes de positions et avis

Suite a une sollicitation de I’ARS Grand EST, nous avons rédigé et rendu un avis co-construit sur la feuille de

route conjointe ARS - MILDECA « Mobilisation contre les addictions en Grand Est ».




5. Participation aux réunions, Groupes de travail externes, commissions de travail, colloques
et congres régionaux

Groupe de travail et Copil ARS
ARS - CORSSISS — E santé Jean PERRIN
ARS - PRAPS Jean PERRIN

Alain MERGER
ARS — PRSE-E 3

Daniel Rigault
Comité Régional des soins urgents non programmés Jean PERRIN
ARS — COPIL régionaux soins de proximité Rita THIRION
ARS — COPIL soins de proximité départementaux 08 Jacques SCHUURMAN
ARS — COPIL soins de proximité départementaux 10 Daniele LOUBIER
ARS — COPIL soins de proximité départementaux 51 Christine CAQUEREAU
ARS — COPIL soins de proximité départementaux 52 Didier JANNAUD
ARS — COPIL soins de proximité départementaux 54 Christian TROUCHOT
ARS — COPIL soins de proximité départementaux 55 Josette BURY
ARS — COPIL soins de proximité départementaux 57 Mireille SCHAAL
ARS — COPIL soins de proximité départementaux 88 Marie-Claude GARBANI
ARS — COPIL soins de proximité départementaux 67 Daniel EMMENDOERFFER
ARS — COPIL soins de proximité départementaux 68 néant
ARS : Programme Régional de Réduction du Tabagisme Daniel Rigault

Carmen HADEY
ARS : Comité Régional Vaccination

Frédérique CHAFFRAIX
COPIL ARS Prescrimouv Jean-Michel MEYER
Commission régionale de sélection d’appel a projet médico-social Josette BURY




Mission n°4 : Développement et animation du réseau

Objectifs :

e Structurer et développer France Assos Santé Grand Est sur 'ensemble du territoire :
o Animer le réseau d’associations régionales
o Coordonner/piloter I'action de I’ensemble du réseau

1. Associations membres

College 1 : Colléege des associations de personnes malades

AFA Crohn RCH
AFD 08

AFD 51

AFD 57

AFD 67

AFD Lorraine
AFDOC 55
AFM téléthon
AFPric

AIDES 51
AIDES 54
AIDES 57
AIDES 67
AIDES 68
AIDES 88

AIDES Grand Est

AIRAS

AIRE

AIRSA

Alliance Maladies Rares GE
Alsace Cardio

AMIRA

Apnées Grand Est

ANCC

Cardio Greffes Alsace
France Rein Alsace

France Rein  Champagne-
Ardenne

France Rein Lorraine

LCCO08

College 2 : College des associations de personnes agées et retraitées

AROPA 51-08

FNAR

College 3 : Collége des associations de personnes en situation de handicap

AEGE
AFTC Lorraine

APF France Handicap Grand Est

ASBH
Espoir 54
France Alzheimer 88

College 4 : College des associations familiales

UDAF 51
UDAF 54
UDAF 67
UDAF 68

AFC10

Familles de France 54
Familles Rurales Grand-Est
UD CSF 67

LCC51

LCC 52

LCC54

LCC57

LCC 67

LCC 68

Les amis de la santé de Moselle
MARFANS

Optim'AVC

SOS hépatites Alsace Lorraine
SOS hépatites Champagne-
Ardenne

URILCO 67

Génération Mouvement 51

France Alzheimer Moselle
UNAFAM Grand-Est

UDAF 88
URAF Grand-Est




College 5 : Collége des associations de défense des consommateurs

CDAFAL 55 CLCV Moselle UFC que Choisir 67
Chambre de consommation UFC que Choisir 08 UFC que Choisir 68

d'Alsace UFC que Choisir 52

CLCV Grand Est UFC que Choisir 54

UFC que Choisir 88 UFC que Choisir Grand-Est UFC Que choisir Moselle Est
UFC que Choisir Champagne- Région-Alsace

Ardenne UFC que Choisir Lorraine

College 6 : College des associations de personnes en situation de précarité
Néant

Colléege 7 : Collége des associations sur la qualité et la sécurité de la prise en charge/ Santé
ADMD VMEH 51 VMEH 54
ASP Accompagner

2. Lesréunions ante régions

De maniere a mobiliser et garder le contact avec notre réseau tres étendu, nous avons développé cette année
des réunions de réseau sur les trois anté-régions. Ces réunions de réseau permettent de partager les actualités
et préoccupations respectives.

En 2020, chacune de ces rencontres sera agrémentée d’une présentation d’une action d’une association du
réseau de maniére a mieux connaitre les domaines d’actions des uns et des autres.

e Champagne-Ardenne: 14 juin 2019 (8 associations représentées) et 5 novembre 2019 (10
associations représentées)

e Alsace: 19 novembre 2019 (7 associations représentées) - Présentation par SOS Hépatites Alsace
Lorraine des Etats généraux de I’hépatite B

3. Vie des instances statutaires de ’'URAASS

e Assemblée Régionale : 5 avril 2019
e Comités régionaux : 8 mars 2019, 25 juin 2019, 7 octobre 2019 et 2 décembre 2019
e Bureaux : 25 janvier 2019, 25 juin 2019, 13 septembre 2019, 12 novembre 2019




Membres du Comité Régional :

Elv
Collége Association
Titulaire Suppléant

AFA Mireille Niclause Weibel | Catherine BEC

LCC Daniel RIGAULT Nadia WITZ

SOS Hépatites Agnes MICHEL Frédéric CHAFFRAIX

AFM Valérie DUMARGNE Paloma MORENO
Collége France Rein Pascal FEVOTTE Pierre CUEVAS

Personnes malades
AIDES Jean-Michel MEYER Philippe MALFRAIT
FFAIR Christian TROUCHOT Marie-Agnés WISS

Alsace Cardio

Henri SPINNER

Daniel EMMENDOERFER

1 Siege gelé
Collége 2 Personnes agées |FNAR Francis TENIERE Jean-Paul HEITZ
AFTC Josette BURY Olivia DUFETEL
College 3 AEGE Alain MERGER Philippe KAHN
el UNAFAM Danielle LOUBIER Jean-Marie MULLER
Espoir 54 Daouia BEZAZ Anne MOLON
URAF Daniel FONTAINE Gérard MACHLINE
College 4 CSF Angéle RATZMANN Francine KLEIN
Familles
1 Siege gelé
College 5 UFC que chaisir Michel DEMANGE Chantale PATTEGAY
Consommateurs CCA Laurence GRANDJEAN | Vincent DORFNER
Colléege 6 Précarité 1 siege gelé
College 7 ADMD René MALVEAU Michel SALMON
Qualite Securite VMEH Rita THIRION MC GARBANI
Lorraine Jean PERRIN Thérése BALLENGER
College 8 Alsace HERMANN KLEIN Gilbert MEYER
Territoires

Champagne-Ardenne

1 Siege gelé




Membres du Bureau

College

Elu

1 : Malades

Christian TROUCHOT

2 : Personnes agées et retraités

Francis TENIERE

3 : Personnes en situation de handicap

Danielle LOUBIER

4 : Familles Daniel FONTAINE
5 : Consommateurs Laurence GRANDJEAN
6 : Personnes en situation de précarité Poste gelé

7 : Prise en charge / santé environnementale

Rita LEONARDI- THIRION

8 : Territoires

Jean PERRIN

Invité permanent

Hermann KLEIN en qualité de référent Education
Thérapeutique du Patient et Partenariat Patient

Invitée permanente

Angele RATZMANN en qualité de référente politiques
publiques de santé

Jean-Michel MEYER en tant que titulaire et Jean PERRIN en tant que suppléant sont membres du Conseil

d’Administration de France Assos Santé national dans le college des URAASS




Mission n°5 : Représenter les usagers du systéme de santé dans
toutes les instances de santé

Objectifs :
e Désigner des représentants des usagers du systeme de santé aupres des instances du systeme de
santé
e Développer et mettre a jour un annuaire national des RU
e Informer les futurs RU et les RU sur les enjeux de leurs missions
e Soutenir la représentation des usagers de toutes les associations, notamment celles ceuvrant
aupres des publics en situation de précarité

1. Représentation de France Assos Santé Grand-Est

42 représentations permanentes au nom de France Assos Santé Grand Est.

Instance | Représentant
CPAM

CPAM 68 BURGER Bernard
CPAM 68 KICHENAPIN Daniele
CPAM 67 INSEL Karin

CPAM 08 MICHEL Agnés (CRA)
CPAM 52 FEVRE Patricia

CPAM 51 ALLARD Badia (CRA)
CPAM 51 CAQUEREAU Christine
CPAM 10 FOURQUET Francis
CPAM 54 TROUCHOT Christian
CPAM 54 BURY Josette

CPAM 57 FUMAGALLI Graziella
CPAM 57 CUEVAS Pierre

CPAM 88 VIOT-LAROQUE Christine
Réseaux de santé

Réseau de santé Sud meusien Alain MERGER
RESAPEG Edith AUBRY (VMEH 54)
Réseau CUNY MC GARBANI

NSM :Nancy Santé Métropole Jean PERRIN
REGECAP Jean-Michel RIDEZ
Réseau de Santé Metz Arrondissement Jean PERRIN




Instance

| Représentant

Contrats locaux de Santé

CLS Grand Nancy

Jean PERRIN et Alain MERGER

CLS du Val d’Ornois Alain MERGER

CLS Metz et CLSM Jean PERRIN

Contrat local de santé du PETR Cceur de Lorraine Alain MERGER et Christian TROUCHOT
CLS du pays Lunévillois Agnes SESMAT

AVRS / Ass Vosgienne Des Réseaux de Santé

MC Garbani et Francois CANAPLE

CLS vallée de la Bruche

Angéele RATZMANN et Daniel RIGAULT

Participation aux instances de structures partenaires

Association Cancer Solidarité Vie

Rita THIRION

AD2S : Association Acces Droits Solidarité Santé

Christian TROUCHOT et Jean PERRIN

COPIL du projet Passerelle : domicile / EHPAD (R2A)

Alain MERGER (Président de la commission
d’admission) et Marie-Claude GARBANI

Conseil d’administration FHF Grand Est

Jean-Michel MEYER

Conseil d’administration du réseau Sport Santé Bien-
Etre (RSSBE)

Badia ALLARD, Frédérique GAUTHIER et Didier
MEYER

Structure Régionale d’Appui a la Qualité

Jean PERRIN

Conseil d’administration de la CARMI Est

Jean PERRIN

MAIA MEUSE

Laurence COLIN

« Bien vieillir a Villers »

Alain MERGER et Marie-Claude GARBANI

Plateforme territoriale d’appvi

Plateforme Territoriale d’Appui (PTA) 54

Marie-Claude GARBANI

Plateforme Territoriale d’Appui (PTA) 88

Marie-Claude GARBANI

CODAGE : Collectif des dispositifs d’appui en Grand
Est

Marie-Claude GARBANI

Communauté Professionnelle territoriale de Santé

CPTS Metz et environ Jean PERRIN
CPTS Grand Nancy Jean PERIN
Partenariat projet

Projet E-Meuse Jean PERRIN

Projet Maison Sport-Santé de la ville de Strasbourg

Jean-Michel MEYER

Maison des Usagers

Maison des usagers CHR Mercy

Francoise MEEDER et Alain BUDGEN




2. Démocratie en santé

Alerte faite auprés de I’ARS sur différents constats dommageables pour la démocratie en santé en Grand
Est et les orientations prises par I’ARS :

e Lesassociations agréées santé en région insuffisamment informées de la nécessité de renouveler leur
agrément découvrent a leur dépend qu’elles I'ont perdu (3 cas identifiés en Grand Est)

Le service relations avec les usagers de I’ARS Grand Est a pris la mesure des conséquences de ce manque
d’information et s’engage a mettre en place un systeme d’alerte des associations concernées. Un an avant la
date de renouvellement, les associations concernées seront averties et seront informées par la méme occasion
que I"URAASS Grand Est peut les aider dans le montage du dossier de demande de renouvellement.

e Connaitre les modalités prévues par I’ARS Grand Est concernant les renouvellements de mandats en
CDU et pouvoir y étre associés afin de donner priorité a des RU qui se forment, participent a la CDU et
éviter qu’un RU soit porteur de trop de mandats.

e Obtenir un état des lieux des mandats a pourvoir au moins deux fois par an.

Une collaboration sur ces questions avec I’ARS Grand Est a permis que soit co-rédigé I'appel a candidatures
des RU sur les mandats en CDU. Malheureusement, les actions de priorisation proposés par France Assos Santé
Grand Est pourront étre examinées seulement s’il y a plusieurs candidats sur un méme poste.

En revanche I’ARS a désormais pris I'engagement de dédier un espace sur son site ou seront indiqués en temps
réel 'ensemble des postes a pourvoir. Cet état des lieux en temps réel va nous permettre de collaborer avec
les associations pour sensibiliser, former, puis proposer des RU sur I'ensemble des mandats

3. Nos orientations stratégiques 2018-2022

Orientations stratégiques validées lors de I’AG Nationale de France Assos Santé (29 juin 2018)

Offre de soins et parcours  Co-construire et promouvoir des parcours de santé pour chacun
de santé

Agir pour garantir a tous une offre de soin accessible, adaptée,
innovante et reposant sur un financement solidaire

Défendre et accompagner les personnes isolées et/ou fragilisées
dans leur parcours de santé et de soins

Place de l'usager dans le Aider 'usager a devenir acteur de sa santé

systéme de santé au

niveau individuel et collectif
Développer et valoriser le role des représentants d’usager, des
patients-pairs et des aidants

Prévention, qualité de la Promouvoir le bien-étre physique et psychique
prise en charge, sécurité et
pertinence des soins

Co-construire avec les usagers et les professionnels de santé des
indicateurs de résultats utiles en matiere de qualité, sécurité et de
pertinence des soins




Structure

1. Sites

SIEGE SOCIAL REGIONAL

Espace Parisot - 1 rue du Vivarais - 54500 Vandceuvre-les-Nancy
A‘ Tél : 03 83 28 25 91
“ Mail : grand-est@france-assos-sante.org

Esther MUNERELLE : Coordinatrice Régionale

Benoit FAVERGE : Chargé de mission

ANTENNE CHAMPAGNE-ARDENNE ANTENNE ALSACE
@ 7 boulevard Kennedy Hopital civil de Strasbourg - Ancien
] 51000 Chalons-en-Champagne batiment d'ophtalmologie
Tél. : 03 26 68 50 04 1 place de I'Hopital - BP 426
Céline PANCHEVRE : Chargée de Gestion 67091 Strasbourg cedex

Tél: 0390230395
Samira BOUDOUAZ : Chargée de mission
accompagnement des RU

2. Organigramme

Esther MUNERELLE

Coordinatrice Régionale

Tél. : 03 83 28 25 91/ 06 25 47 32 05

Email : emunerelle@france-assos-sante.org

Céline PANCHEVRE
Chargée de gestion administrative

Tél. : 03 26 68 50 04
Email : cpanchevre@france-assos-sante.org

Samira BOUDOUAZ
Chargée de mission — Accompagnement des RU
Tél. : 03 90 23 03 95

Email : sboudouaz@france-assos-sante.org

Benoit FAVERGE
Chargé de mission
Tél. : 03 83 28 25 91

Email : bfaverge@france-assos-sante.org




3. Communication

Retrouver toutes nos actualités, événements et outils pour vous accompagner sur :
e notre site internet : https://grand-est.france-assos-sante.org/
Accessible a tous, notre site internet, vous permet de retrouver nos actualités
‘ (prise de position, calendrier de formation, travaux, etc.), les événements santé
de notre réseau et les coordonnées des salariés de notre délégation Grand-Est.

France
Assos
Santé

B Lo voix des usagers

Région

Grand-Est

e notre page Facebook : https://www.facebook.com/FASGrandEst
France Assos Santé Grand-Est s’est dotée d’une

Rejoignez nous sur notre page Facebook !

K] eFasGrandest

page Facebook.
Retrouvez tous les événements et actualités de

notre réseau en vous abonnant a notre page.

e [|'extranet de France Assos Santé : https://extranet.france-assos-sante.org/
En plus de notre site internet, I’'extranet est un support complémentaire offrant

7 _es

France
A . . e N ~ o o
s".‘ aux associations de France Assos Santé et a leurs membres un acces privilégié

8 oxtronet a nos ressources : de la documentation (boite a outils du RU, documents lié a

Cliquez i pour demander une inseription

vos missions de RU par thématique, etc.), une revue de presse, notre offre de

Identifiant au adresse e-mai

! formation (en ligne ou en présentiel), un répertoire et I'agenda de France Assos

Mot de passe

- | Santé.
L’acceés est gratuit et sécurisé. Si vous n’avez pas encore vos codes d’acces,
connectez-vous a I'extranet et faites-en la demande sur la page d’accueil.

Mot de passe oublié

e |'annuaire des Représentants des Usagers : http://aru.france-assos-sante.org/
L'annuaire des RU est un outil aidant a identifier les RU dans les

France différentes instances de santé : au sein des hopitaux et cliniques, dans les
Assos CPAM
- , etc.
Sante

O i Il est possible de consulter I'annuaire avec les mémes identifiants et mot

de passe que ceux dont vous disposez pour |'extranet. Et ainsi, retrouvez
Annuaire des RU - . .
\ qui siege avec vous et contactez son association (seules les coordonnées
1

de I'association sont accessibles).

L’annuaire des RU est déclaré a la CNIL (N° de déclaration : 14 44 406, enregistrée le 21/07/2010).













0153 62 40 30

l La ligne de France Assos Santé

fFrance
ASSOS
Santé

B La voix des usagers
Grand-Est

UNE QUESTION JURIDIQUE OU SOCIALE LIEE A LA SANTE ?
Santé Info Droits est une ligne d’informations juridiques et sociales constituée
de juristes et avocats qui ont vocation a répondre a toutes questions en lien
avec le droit de la santé.
Appelez notre ligne au 01 53 62 40 30 (prix d’'une communication normale) :
e Lundi, mercredi et vendredi : 14h-18h
e Mardi et jeudi: 14h-20h

s

‘:‘éw’«%’ ATIGNTS,

66 MILLIONS D’IMPATIENTS : SITE WEB D’ INFORMATION SANTE
Prévention, prise en charge, facteurs de risques environnementaux, colts des
soins, qualité des pratiques...

Atravers des dossiers, enquétes ou des prises de paroles d’experts, 66 Millions
d’Impatients aborde au fil de I'actualité les questions de santé sous les
différents angles impactant le quotidien de nos concitoyens.

Site internet : www.66miilionsdimpatients.org

Retrouvez toutes nos actualités sur:
@ http://grand-est.france-assos-sante.org 0 @FASGrandEst




