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CRCI : Commission Régionale de Conciliation et d'Indemnisation des accidents medicaux,
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IGAS: Inspection Générale des Affaires Sociales

MIP : Module Interprofessionnel de Santé Publique

PRS : Projet Régional de Santé

SGMCAS : Secretariat Général des Ministeres Charges des Affaires Sociales
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Méthodologie

Le Module Interprofessionnel de Santé Publique (MIP) est organisé dans une
logique  d’interfiliarité et constitue I’occasion  pour les futurs professionnels de
partager leurs connaissances et leur approche lors d’une réflexion commune. Ce
travail permet a la fois de développer le sens du travail en équipe, les capacités d’analyse
critique mais également un apprentissage concret dans la formulation d’orientations
permettant un plan d’actions opérationnel pour des professionnels de Santé Publique.

Notre groupe est composé de trois éleves DESSMS, trois éléeves DH, une éléve
AAH, une éléeve DS et une éléve IASS. Une rencontre spontanée entre les membres du
groupe issus de filieres différentes, a permis de se connaitre avant le démarrage du MIP.
Un groupe « MIP 21 » a été mise en place dans la messagerie électronique pour faciliter les
échanges entre les différents membres. Les prémices d’un travail de groupe ont pu étre
posées : la formalisation d’un mail type a destination des personnes a contacter, ainsi que
la répartition des documents a analyser. L’animatrice du groupe, Mme PERROT, avait mis
a disposition une base documentaire dont elle avait rappelé, lors d'un échange de mail,
I’importance d’en prendre connaissance.

Le démarrage du MIP a permis de mieux comprendre les attendus. Mme PERROT
a présenté le Label-concours "droits des usagers" et plus spécifiquement le sujet a traiter
autour de la gestion des plaintes, de la médiation et de la participation des usagers. A cette
occasion, les grandes lignes du plan ont été discutées et déterminées, la maquette
d’entretien a été concertée et formalisée par les éléves. Enfin la répartition a chacun des
membres du groupe des personnes a contacter a été fixée aprés accord de chacun. Ainsi,

s’est dégagée une feuille de route, déclinée en actions exposées ci-dessous.

Concernant I'organisation, un planning a été ébauché :

e Lapremiére semaine a éetée une phase préparatoire : a savoir réaliser une mise a
niveau des connaissances et les partager au sein du groupe sur le sujet du label
concours, Puis, élaborer un premier plan et déterminer chaque partie qui sera
travaillée par des trinbmes. Ensuite  répartition des documents a
étudier et préparation d’un mail type a envoyer aux contacts afin de demander un
rendez-vous (cf. en Annexe n°1 les grilles d'entretien) ;

e Ladeuxiéme semaine était réservée aux entretiens et a leur retranscription dans le
tableau récapitulatif avec une réunion en visioconférence le mercredi pour faire le
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point des entretiens et de I'avancée des travaux. Les différents groupes de rédaction
avaient en charge de rédiger leur partie et de les mettre sur 1’espace collaboratif afin
de les rendre disponibles a I'ensemble du groupe et permettre la cohérence de
I'écrit). Des échanges de mails et en vidéo-conférence ont eu lieu tout au long de la
semaine entre les différents partenaires du groupe et I'animatrice. Afin de nous
amener un dernier éclairage sur notre travail, un rendez-vous a été convenu avec
Mme PERROT a Rennes le 18 mai.

La troisieme semaine était réservée a la mise en commun, la formalisation et la

finalisation du travail.

Concernant les entretiens, une grille d’entretien a été élaborée pour les trois types

d’interlocuteurs rencontreés :

4 entretiens ont eu lieu avec les ARS (Auvergne-Rhone-Alpes; lle-de-France;
Aquitaine Limousin Poitou-Charentes; Hauts-de-France)

4 entretiens se sont déroulés avec les porteurs de projet (CHU d'Amiens, CH de
Libourne, CHU de Nantes et Echo)

4 entretiens se sont tenus avec les représentants des usagers (Présidents de la
Commission droits des usagers de la CRSA en Rhone-Alpes et en Aquitaine, deux
représentants d'usager dont un du GH Montfermeil — le Raincy également membre
de la CRSA en lle de France et un du CHU d’Amiens,

Tous les entretiens avec les porteurs de projets ont été programmés par les éléves et

les entretiens avec les ARS par Mme PERROT en sa qualité de représentante de la

DGOS. lls ont été réalisés de facon directe, en face a face ou par téléphone, enregistrés

apres accord et leur durée est comprise entre 30 minutes et 1 heure 30 minutes. Ces

derniers étaient transcrits dans un tableau Excel situé sur un espace collaboratif.

Les limites de nos travaux :

Les rendez-vous étaient parfois difficiles a obtenir (manque de temps, ou pas de
réponse lorsque le référent du projet a quitté I'établissement) lorsque la demande
émanait des éléves, il a parfois été necessaire de faire intervenir Mme PERROT
sous I'égide de la DGOS. Ainsi, nous pouvons nous demander si les promoteurs
connaissent des difficultés a faire vivre les projets et si un accompagnement plus

prégnant s’avere nécessaire ;

La période de trois semaines dans laquelle s’inscrit le MIP est courte notamment en ce qui

concerne la prise de rendez-vous et les disponibilités des contacts



Introduction

Prés de quinze ans aprés les lois fondatrices de 2002' en matiére de démocratie
sanitaire, les droits des patients semblent encore méconnus, tant de la part des usagers
eux-mémes, que des professionnels de santé. Si 49% des Frangais ont entendu parler des
«droits des patients», 70% disent ne pas connaitre leurs droits en matiére de santé?. Face a
ce constat, le Ministere des Affaires sociales et de la Santé a imaginé un dispositif
d’accompagnement et de valorisation des initiatives locales autour des droits des usagers
du systeme de santé. Le Label-concours « Droits des usagers de la santé », ainsi mis en
place depuis 2010, récompense I'engagement et l'implication des acteurs locaux a faire
vivre les droits des usagers au quotidien et a promouvoir et renforcer la participation des
patients, des usagers et de leurs représentants. Pour le ministére, ce label-concours doit
permettre d'impulser une dynamique d'appropriation de la loi et du cadre réglementaire par

les acteurs de terrains.

Ce dispositif contribue & donner une dimension concréte a la démocratie sanitaire?,
concept théorique dont I'application au quotidien par les professionnels de santé est une
réalité encore lointaine. Comme le rappelle Didier Tabuteau, « la définition de la
démocratie en santé demeure en construction : si des progres ont été réalisés en matiére
d'affirmation des droits individuels des patients et au niveau de la reconnaissance de
canaux représentatifs qui permettent I'expression des usagers et de leur droits
collectifs, d’autres dimensions demeurent encore a approfondir : la co-construction des
politiques publiques, 1’empowerment et 1’accompagnement des usagers. En bref, les
différentes dimensions de leur réelle implication dans leur santé et dans la santé en
général »*. Le label-concours part de I'idée qu'il ne suffit pas seulement de mobiliser les
acteurs de santé autour des grands principes et I'objectif d'effectivité des droits ; il est
important de valoriser les bonnes pratiques et les innovations mises en place. Ce faisant, il

donne « une dimension terrain » aux principes de la démocratie sanitaire.

1 Lois n°2002-2 du 2 janvier 2002 portant rénovation de 1’action sociale et médico-sociale et n° 2002-303
du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de santé.

2« Les Francais et le droit des patients », Sondage BVA, septembre 2010.

3 La démocratie sanitaire est généralement définie comme une "démarche qui vise & associer I'ensemble des
acteurs du systéme de santé dans 1'élaboration et la mise en ceuvre de la politique de santé, dans un esprit de
dialogue et de concertation". http://www.cns.social-sante.gouv.fr/qu-est-ce-que-la-democratie-sanitaire.html
attention & la police de caractéres. Pertinent de citer la CNS dit « parlement de la santé ».

4 TABUTEAU Didier, Synthése ler forum de [’Institut pour la démocratie en Santé, IPDS, 2016.
http://www.forumdemocratie-sante.fr/wp-content/uploads/Synthese-ler-Forum-1PDS.pdf
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Aussi, ce Module Interprofessionnel de Santé Publique a pour ambition de
déterminer dans quelle mesureles projets labellisés sont transposables et
adaptables aux contextes locaux comme aux établissements de différentes
tailles. Comment des initiatives locales peuvent-elles étre diffusées et reproduites afin

d’irriguer a plus large échelle les principes de la démocratie sanitaire ?

Nos travaux portent sur des projets labellisés depuis 2011 correspondant aux axes
3,4 et 5 du cahier des charges de l'instruction ministérielle de 2015°, soit des projets qui
concernent la question de la médiation en santé, la gestion des plaintes et réclamations et
I'effectivité des droits des usagers. Ces thématiques ont été choisies du fait qu'elles ne sont,
jusqu'a présent, que trés peu investies par les promoteurs, alors méme que ces axes sont au
cceur de la loi de modernisation de notre systéme de santé®. Ce travail a donc une visée
opérationnelle, pour faciliter I'émergence de nouveaux projets et garantir la pérennisation

des projets existants.

Aprés avoir de l'insuffisance constatée de projets relatifs a la "médiation”, la
"participation” et la "gestion des réclamations et plaintes” (1), il semble
pertinent de pouvoir mettre en avant les facteurs clés de fonctionnement et de
pérennisation des projets labellisés ou lauréats ainsi que les critéres de transférabilité de
ceux-ci (I1). Pour favoriser leur déploiement dans d’autres structures des préconisations

seront proposées (I11).

% Instruction N° DGOS/SR3/DGS/DGCS/2015/150 du 29 avril 2015 relative au label et au concours « droits
des usagers de la santé » édition 2015
® Loi n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme de santé
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1 Si le Label-concours « Droit des usagers » a permis de valoriser
de nombreuses initiatives locales permettant une prise en compte
accrue des usagers, des axes ministériels pourtant prioritaires restent

peu investis

1.1 Un dispositif ayant pour ambition de donner une **dimension terrain™ a la

démocratie sanitaire

1.1.1 Origine et enjeux du label-concours

Si la loi dite « Kouchner » a laissé «une empreinte profonde dans le monde
médical et hospitalier comme dans la vie sociale », « des demandes d’approfondissement
ou d’adaptation pour une meilleure mise en ceuvre de '« esprit » de la loi »’
persistent. Le Label-Concours répond au constat de cette difficile mise en ceuvre « sur le

terrain » de la démocratie sanitaire. Deux temps marquent sa création :

- Le concours «droits des usagers »a été mis en place en janvier 2010, par
la Ministre de la Santé et des Sports, Roselyne Bachelot a lI'occasion de la Journée
Européenne des Droits des Patients ;

- Un an plus tard, le label « droits des usagers » est imaginé et initié dans le cadre
de « I’année des patients et de leurs droits ». Son but
étant de valoriser les expériences et innovations menées sur le territoire par
les acteurs de terrain s'agissant de la promotion et de l'effectivité des droits des
patients.

Ces deux dispositifs ont été regroupés en 2011, donnant naissance au Label-concours

« Droits des usagers ».

L’objectif du dispositif de labellisation sur le champ des droits est de valoriser et
mettre en lumiére les expériences exemplaires et les projets innovants menes en region. Le

Label-concours apparait ainsi comme un dispositif novateur permettant d’accompagner la

" SAUVE Jean-Marc, « Le droit des malades, dix ans apres. La loi du 4 mars 2002 dans la jurisprudence du
Conseil d’Etat », Discours dans le cadre du Colloque organisé par I’Institut du droit de la santé de
I’Université Paris Descartes, la Chaire Santé de Sciences-Po, ’EHESP et le LIRAES, 5 mars 2012.
http://www.conseil-etat.fr/Actualites/Discours-Interventions/L e-droit-des-malades-10-ans-apres
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stratégie nationale de santé, présentée par Marisol TOURAINE le 23 septembre 2013 et
confirmée par la loi de modernisation du systéme de santé de 2016, par 1’appropriation des
lois et reglements par les acteurs de terrains et les usagers.

1.1.2 Fonctionnement du dispositif et premier bilan

Le fonctionnement du label s’articule a plusieurs niveaux :

. Au niveau local, les porteurs de projets proposent a I'ARS compétente, le ou
les projets qu'ils ont mis en ceuvre dans leur établissement ou sur un territoire ;

. Au niveau régional, l'attribution du label, comme la sélection pour la
participation au concours, est confiée aux agences régionales de santé (ARS), en
concertation avec les commissions spécialisées «droits des usagers » (CSDU)
des Conférences Régionales de la Santé et de I’Autonomie (CRSA)eten lien, le
cas échéant, avec les Directions Régionales de la Jeunesse, des Sports et de la
Cohésion Sociale (DRJSCS). Cette labellisation et sélection au concours est
effectuée sur la base d’un cahier des charges national élaboré par la DGOS, en
collaboration avec la Commission speécialisée « droits des usagers » de la
conférence nationale de santé, les référents des ARS, ainsi que les directions
du Ministere des Affaires Sociales, de la Santé et des Droits des femmes et
le Secrétariat Général des Ministeres Chargés des Affaires Sociales (SGMCAS) ;

. Au niveau national, le jury duconcours est paritairement composé de
représentants d'associations d'usagers des secteurs sanitaire, médico-social et social
(pour un tiers), de fédérations de professionnels de santé et enfin d'autorité
administrative indépendante, administration nationale et régionale du secteur
sanitaire, médico-social et social. Les vingt et un membresdu jury
distinguent cing lauréats, au regard du cahier des charges, avec un point de

vigilance accrue s'agissant de la participation des usagers aux projets.

En 2014, le périmetre du label sest élargi, en s’ouvrant
aux champs social et médico-social. Le bilan s’est avéré trés positif avec une dynamique
régionale constante et effective : 23 ARS sur 26,y compris ultramarines se sont
impliquées. Ainsi, plus de 170 projets ont été examinés par les commissions spécialisées «
droits des usagers » des CRSA et plus de 60 projets régionaux ont éteé labellisés par
les ARS et les CRSA.
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Par ailleurs, en 2015, la DGOS a souhaité organiser une éetude portant sur « la
participation et I'implication des associations, agréées ou non, des usagers ou de leurs
représentants » aux projets ayant été labellisés et/ou lauréats depuis 5 ans. Cette étude a
été menée par I'EHESP et a permis de montrer que les usagers sont fortement impliqués
dans les projets labellisés®. En effet, plus de 50 % des projets ont été réalisés en

collaboration étroite avec les usagers.

Indépendamment ce retour positif, la DGOS constate que certains aspects de la
démocratie sanitaire restent peu développés dans les projets soumis a labellisation, alors

méme qu’ils sont le reflet de la réalité au quotidien des structures.

1.2 Les axes prioritaires relatifs a la « médiation », « la gestion des plaintes et
réclamations» et la « participation des usagers et de leur représentant » sont

insuffisamment investis

1.2.1 Des axes stratégiques ...

Chague année, un cahier des charges est diffusé par la voie d'une
instruction ministérielle, avec une thématique générale et des axes prioritaires non
exhaustifs. Le cahier des charges de 2015° dont le théme était « Parcours de santé :
Usagers, vos droits », englobait six axes :

L Renforcer et préserver I’accés a la santé — y compris a la prévention —
pour tous, notamment par une information adaptée aux personnes vulnérables
(mineures, majeures protégées, en perte d’autonomie, souffrant de troubles
psychiques, intellectuellement déficientes, etc.), étrangeres, placées sous-main de
justice, etc. ;

2 Sensibiliser les professionnels de santé au moyen d’actions de formation

aux droits des usagers ;

8 COTARD Bruno, 1°" étude sur 84 projets Label et Concours « Droits des usagers de la santé » 2012-2013-
2014 ; Synthése de la cartographie et 1 analyse du niveau de participation des usagers dans les projets,
Institut du Management, EHESP, Novembre 2015.

% Instruction N° DGOS/SR3/DGS/DGCS/2015/150 du 29 avril 2015 relative au label et au concours «droits
des usagers de la santé » édition 2015.



3. Favoriser la médiation en santé dans les structures de soins, médico-
sociales et a domicile en mobilisant, entre autres, les meédiateurs tels que les
meédiateurs médicaux, les médiateurs non-médicaux, les personnes qualifiees, etc. ;

. Faire converger les droits des usagers des structures de soins, sociales et
médico-sociales, notamment au travers de la participation des représentants des
usagers et des usagers (CRUQPC, CVS, etc.) et de la mise en place de dispositifs
expérimentaux adaptés aux parcours (organisation territoriale pour 1’exercice des
droits impliquant les établissements, conseils départementaux, ordres et
organisations professionnels, ARS, etc.) ;

5. Renforcer Deffectivité des droits des usagers par le traitement des
réclamations et des plaintes en lien avec les représentants des usagers, quels que
soient les destinataires de ces plaintes ou réclamations (établissements,
conseils départementaux, ordres et organisations professionnels, ARS, etc. ) et par
I’analyse systématique des motifs notamment a partir des rapports des CRUQPC ou
des CVS et la mise en ceuvre de mesures d’amélioration ;

6. Accompagner les évolutions du systéeme de santeé dans le respect des
droits des usagers (e-santé, télémédecine, maisons et centres de santé, soins de

santé transfrontaliers, développement de la chirurgie ambulatoire, etc.).

Ces axes préfigurateurs de la Stratégie nationale de santé, invitent les établissements a
s’emparer de certaines problématiques : il s’agit, par le label, de rechercher a susciter des
initiatives chez les porteurs de projets vers certaines dimensions de la démocratie sanitaire
encore peu développée et ou I’innovation locale fait défaut. Nos travaux se sont concentrés

sur trois axes centraux : les axes 3, 4 et 5 précités.

Ces axes répondent notamment aux attentes du groupe 3 de la mission sur le « Pacte de
confiance a 1’hdpital », qui exprimait « le souhait des usagers d’étre entendus en tant que
tels, d’étre impliqués dans le processus de décision et I’organisation du fonctionnement
de I’hdpital »'°. C’est aussi une réponse aux difficultés soulevées par les acteurs associatifs
concernant les problémes d’identification des instances, premier obstacle a la fois a la
médiation et a la garantie de D’effectivité des droits. Le «barometre des droits des
malades » de mars 2016 du Collectifs inter-associatif sur la Santé (CISS) met en avant que

seule une personne sur quatre déclare avoir déja entendu parler des commissions d’usagers

10 COUTY Edouard, Le pacte de confiance pour I’hdpital, Ministeére des Affaires Sociales et de la Santé,
mars 2013.
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dans les hopitaux ; 38% connaissent les commissions d’indemnisation des accidents
médicaux (CCI, 32% sont au courant de la possibilité d’étre défendu et représenté a
I’hopital par une association d’usagers. Ces dispositifs et instances mis en place pour
faciliter les recours des usagers restent année aprés année peu connus de ceux auxquels ils

sont destinés et donc vraisemblablement insuffisamment sollicités.

En outre, ces axesreprennentles recommandations du rapport de Mme
Compagnon?? (notamment les recommandations n°2 « Positionner les représentants des
usagers dans les lieux de décisions », n° 4 « Favoriser le travail en commun entre usagers
et soignants au plus pres du malade » et n°7 «Permettre aux plus vulnérables de
s’impliquer dans les mécanismes de participation au systéme de santé et garantir ainsi
I’effectivité de leurs droits »). Le Label-concours permet ainsi chaque année, via les
orientations fixées par D’instruction, de mettre en avant des projets de terrain qui
apparaissent souvent avant-gardistes par rapport aux orientations de la Stratégie nationale
de santé.

1.2.2 ... A investir davantage

Sur environ 420 projets labélisés depuis 2011, peu ont investi les axes 3, 4 et 5 de
I’instruction 2015, qui concernent la médiation, la gestion des plaintes et réclamations, et la

participation des usagers.

Seulement huit projets'® répondant aux exigences de ces trois axes ont été identifiés
par Mme Perrot dans la base de données des projets du ministéere. Le manque
d'investissement de ces axestrouve plusieurs explications. Au-dela de la possible
méconnaissance du label, les plaintes, bien qu’en augmentation, demeurent peu
nombreuses dans les établissements de soin'4, I’environnement hospitalier ou médico-
social constituant souvent un frein a [I’expression d’une doléance. Comme le fait
remarquer CANTELLI (2011), « la démarche d’une plainte formelle (et la prise de contact

avec le médiateur) est repoussée a I’extréme par les patients et ’entourage dans la mesure

11 « Barométre 2014 sur les droits des malades », Collectif Interassociatif Sur la Santé, 20 mars 2014
12 cOMPAGNON Claire, Pour I’an II de la démocratie sanitaire, 14 février 2014.

13 1 *¢tude ne porte que sur des projets concernant des établissements sanitaires. Pour autant, le dispositif est
ouvert aux structures de santé et notamment au médico-social et a la médecine de ville.

14 par exemple, le nombre de médiation aux HCL ne dépasse pas une dizaine par an.



ou I’on est encore soigné par le personnel de 1’hopital et en son sein (dépendance) et ou
I’on cherche a éviter a ajouter aux plaintes en tant que symptome au statut complexe liées a
I’hospitalisation une gamme de problémes relationnels (évitement du stigmate du patient
problématique) »*°. Les freins sont aussi a rechercher du coté de 1’établissement. Le
développement de la « médiation » et de la « participation », comme le souligne 1’étude de
I’EHESP relative au label-concours réalisé en 2015 et conduite par Bruno Cotard,
renvoie a des aspects de la démocratie sanitaire (et plus largement de la démocratie
participative) encore peu développée en France, qui sont ceux de la co-construction et de
la codécision®®. Les réticences tant des équipes de direction que des médecins quant a

I’utilité et la 1égitimité d’associer davantage les usagers restent importantes.

En outre, la gestion des plaintes, la médiation et la participation restent
peu développées dans les établissements sanitaires car cela implique une remise en cause
permanente des pratiques et vient questionner le management, pouvant par ce biais le
fragiliser. C’est 1'un des constats qui ressort de nos entretiens: au-dela du
scepticisme quant a la légitimité de telles initiatives, leur rareté s’explique aussi par le
chamboulement qui en découlerait et de la possible déstabilisation qui en résulterait tant au
niveau des équipes que de I’encadrement. La participation conduit également & « ouvrir ses
portes vers I’extérieur », ce qui reste encore trés étranger a la culture administrative

francaise, fortement marquée par la culture du secret.

**

L’analyse de ces huit projets apparait donc d’autant plus importante que ceux-Ci
sont novateurs et supposés peu développés dans les autres établissements. Ils constituent
des actions qui, par leur nature, sont « a la pointe » en matiére de démocratie sanitaire dans
la mesure ou ils associent fortement les usagers, directement impliqués par cette porte dans

la stratégie de 1’établissement.

**

15 CANTELLI Fabrizio, «La plainte comme un droit? Médiation, politique publiques et droits des
patients », Qaderni, 76, Automne 2011. p. 105.

16 Au contraire, des autres « aspects » de la démocratie sanitaire (expression, consultation et concertation)
qui sont davantage acceptés et déployés.
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2 L'analyse des projets labellisés met en évidence des facteurs et freins a
leur succés permettant de dégager des criteres de transférabilité de ces

projets.

2.1L'analyse des projets permet de mettre en avant des facteurs de succes mais

également des freins a leur développement

Cette analyse doit nécessairement étre précedée d'un bref rappel de ces projets: (cf.
Annexe n°1 pour les détails de chaque projet) :

e Hospices Civils de Lyon (HCL)! : La médiation n'était pas proposée systématiquement et

arrivait parfois de maniére tardive. A la demande de la CRUQPC, un pool de médecins
médiateurs volontaires et sensibilisés au respect des droits du patient a été créé aux HCL.

e CHU d'Amiens : Les réponses des services de réclamations interrogés étaient souvent

tardives, incomplétes ou trop techniques. L'objectif fut de valoriser une initiative déja en
place dans I'établissement pour apporter une réponse rapide, simple et compréhensible aux
usagers, en les associant mieux au traitement de la plainte et de la réclamation par
I'intermédiaire d'une cellule de médiation.

e CH de Libourne : Il s'agit d'un projet commun intégré au projet d'établissement dont

I'objectif est d'offrir aux usagers des soins de qualité par la mise en place d'actions de
nature a accroitre I'implication des professionnels dans le cadre de la bientraitance.

e CHU de Nantes : Les plaintes faisaient I'objet d'un traitement long, voire sans réponse,

susceptibles de conduire a des situations contentieuses. Avec l'appui de la CRUQPC, dans
le cadre de la fusion de la Direction des usagers et de la Direction de la qualité et des
risques, a été mise en place une base informatique de gestion des plaintes partagée entre la
Direction générale et les pdles et introduit dans les contrats de pdles des objectifs de délai
relatifs au traitement des plaintes et réclamations.

e CH d'Ardeche méridionale : Le projet découle de la volonté forte de la Direction de

positionner la CRUQPC dans I'amélioration de la prise en charge des usagers. La
CRUQPC émet ainsi un avis par rapport aux plaintes récurrentes relatives au
comportement de certains personnels médicaux, peut solliciter le médecin responsable du
service concerné, rendre un avis sur la reconduction du contrat du praticien en cause,

proposer d'inscrire au plan de formation des actions en vue daméliorer I'accueil des

17 Les adresses URL de chaque projet sont répertoriées dans la bibliographie

EHESP — Module interprofessionnel de santé publique — 2016 -9-



usagers, etc. Les usagers ont la possibilité de se rendre dans les services de soins dans le
cadre de la democratie sanitaire.

e Expansion des centres d'hémodialyse de I'Ouest (ECHO) : Le projet a consisté en 2005

en une modification du dossier patient informatisé de 'ECHO (MEDIAL) afin de permettre
la tracabilité des expressions des patients et d'améliorer le suivi des réponses qui y sont
apportées. Depuis 2011, les membres de la CRUQPC disposent d'un accés sécurisé au «
registre des éloges et des doléances » développé sur la base du logiciel préexistant
BlueMedi.

e Polyclinigue Groupe Bordeaux Nord Aguitaine : I.’établissement a mis en place un

traitement structuré des griefs avec une centralisation, une classification et une
hiérarchisation des plaintes et réclamations. L’intérét était de renforcer la mesure de
I'effectivité des droits des usagers par 1’établissement d'indicateurs qualité et outils pour le

traitement et I’analyse.

L'analyse de ces projets permet de distinguer, successivement, des facteurs de succes

mais aussi des freins a leur mise en place.

2.1.1 Facteurs de succés ayant contribué au développement des projets portés par

les établissements mentionnés.

Un premier commentaire peut étre rapidement effectué s’agissant de la faiblesse du
co(t de tels projets, ce qui explique I'absence totale de budget prévu a cet effet dans les
établissements interrogés. Néanmoins, la présence d'un financement n'est pas pour autant
inutile a la démarche de I'établissement porteur du projet ; le concours a ainsi permis au
CH de Libourne, qui ne disposait pas de budget pour son projet, de bénéficier d'une somme
de 3 000 €, qui a été utilisée afin d'élaborer de nouvelles actions. Le critére du budget reste
cependant, au regard de ces retours, un critere secondaire quant a la mise en place des

projets.

En revanche, la question de l'organisation mise en place dans les établissements
autour des projets étudiés, représente pour ces derniers un facteur de succes certain et gage
de reproductibilité. Par le biais de temps dédié sur le travail des agents en charge du projet,
de la constitution de groupes de travail et de comités de suivis, les établissements ont
constitué des facteurs facilitateurs dans le cadre du développement de leurs projets. Des
rencontres et réunions régulieres ont ainsi été instaurées au sein des HCL entre les
médecins médiateurs du pool et la CRUQPC, une journée du temps de l'agent en charge du

projet fut consacrée a la préparation des réunions et au compte-rendu au CHU d'Amiens, et
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un comité de pilotage, dirigé par une cadre supérieure et la Directrice des soins, a été mis
en place au CH de Libourne. Enfin, la création d'emplois, avec parfois le soutien de la
Direction générale, a également constitué un facteur de succes des projets, comme ce fut le

cas au CHU de Nantes ou encore au CH d'Ardéche méridionale.

Un autre élément clé de la réussite des projets et qui émerge de ce travail est lié a
I'engagement des personnes parties au projet porté par I'établissement. Il s'agit de
personnes ressources ou d'acteurs de terrain, professionnels de I'établissement ou de
représentants d'usagers (RU) qui ont directement contribué par leur action au succes du
projet. A cet égard, l'investissement total des membres de la CRUQPC et de RU est une
constante dans la réussite des projets ici étudiés pour chaque établissement. L'apport de la
Direction générale et de la Direction des soins dans la plupart d'entre eux, en tant que
soutien ou parfois dans le pilotage (pour la Direction des soins au CH de Libourne),
constitue également un facteur de réussite. D'autres acteurs clés au sein de ces projets sont
également a citer pour leur réle essentiel dans I'élaboration et la conduite des initiatives :
les médecins médiateurs du pool aux HCL, présents a chaque phase du projet, ainsi que les
agents ayant un temps dédié notamment au CHU d'Amiens, au CH de Libourne, au CHU
de Nantes et a I'ECHO.

Il ressort également, de maniere implicite ou explicite, que pour chaque projet
I'engagement des usagers et des membres de la CRUQPC a rempli un role déterminant

dans leur succes.

2.1.2 Freins au développement des projets.

A la conclusion des entretiens menés, le frein paraissant le plus important tient aux
éléments comportementaux. En effet, la sensibilisation des représentants des usagers et de
la Direction, ainsi que I'implication et la disponibilité des médecins du pool de médiation
au sein des HCL se revéle décisive, des lors que I'on souhaite que la médiation soit une
proposition courante quand une difficulté de communication apparait dans la plainte ou la

réclamation.

Les projets peuvent également étre chronophages, nécessitant d'impliquer des
acteurs régulierement dans leur élaboration, leur mise en place et leur suivi. Le

perfectionnisme et la technicité que s'imposent parfois les agents en charge de répondre



aux plaintes peuvent avoir pour consequence de complexifier leur compréhension pour les
usagers et de rallonger les délais dans le traitement des plaintes et réclamations. La gestion
de projets multiples constitue a cet égard un facteur aggravant quant a la réussite du projet
et souligne combien la présence d'une seule personne en charge du projet (cadre de santé,
directeur des soins) apparait nécessaire pour féderer les agents et usagers autour du projet

ainsi que dans sa gestion.

Enfin, l'absence de formation a I'hnarmonisation des pratiques relatives au projet
peuvent également constituer un frein a ce dernier. Il est aussi indispensable dans ce cadre
de dépasser la vision clivante entre le domaine contentieux et le domaine non contentieux
afin d'adopter une vision globale de la gestion des plaintes et des réclamations des usagers
au sein de I'établissement.

Passés ces facteurs clés concernant aussi bien des éléments de succés que des
freins au développement des projets analysés, il parait important de souligner I'absence
d'informations précises concernant la relation potentielle entre I'établissement porteur du

projet et son environnement (taille de I'établissement, territoire, population).

*

Cette étude permet néanmoins de distinguer des criteres essentiels au
développement de ces projets et a partir desquels les modalités de leur transférabilité
pourront étre établies.

2.2Les critéres de transférabilité, ou I’identification de leviers d’action

structurants pour développer des projets

Les entretiens réalisés nous ont permis de
dégager plusieurs critéres de transférabilité apparaissant comme des éléments structurants
dans la mise en ccuvre des dispositifs de gestion des plaintes et participation des
usagers. Ces critéres peuvent étre assimilés a des éléments, socles indispensables a
I'adaptation des projets existants dans d'autres établissements ou territoires. Nous avons
choisi de les classer en trois grands axes, correspondant chacun a un niveau d’acteurs : la
structure, les professionnels, les usagers. Le panel étudie ne concernant que des projets
ayant été mis en place en établissements de santé, les criteres dégagés sont marqués par un
contexte institutionnel qu’il conviendra d’adapter si les projets ont lieu dans le cadre

d'établissements et services sociaux et médico-sociaux ou de la médecine de ville.
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2.2.1 A I'échelle des structures

Par sa vocation a piloter, organiser, coordonner, une structure de santé est dotée de
moyens financiers, humains, organisationnels, dont la répartition répond a des choix et
stratégies d’établissements. Il a été ainsi choisi de présenter prioritairement les critéres de
transférabilité qui dépendent de [D’institution, dans la mesure ou, méme si 1’action
individuelle peut fonctionner, le développement et la pérennisation d’un projet ne peut se

faire contre I’avis de cette derniére.

Le soutien de la direction au projet

Tous les acteurs interrogés ont mentionné I’appui  de la  direction
générale au projet mis en ceuvre, signe du caractére structurant et inévitable d’une adhésion
de celle-ci audit projet. L’adhésion d’une direction d’établissement a ce type de projet est
intimement liée au fait que la satisfaction des usagers contribue au rayonnement de
I’établissement et a crédibiliser son action. En outre, le regard porté sur les plaintes et la
parole des usagers par les établissements semble évoluer depuis plusieurs annees et se
congoit de plus en plus comme un aspect de la démarche globale d’amélioration de la
qualité, comme en témoigne un rapport de 1’Inspection Générale des Affaires Sociales paru
en 2007%8, Le traitement des réclamations des usagers constitue un axe de I’accréditation
expliquant que les directions d’établissement soient sensibles a ce sujet. La référence 9 de
la partie relative au Management de la qualité et de la sécurité des soins porte ainsi sur le

systéme de gestion des plaintes et des réclamations®®.

Si I’adhésion de la direction au projet apparait ainsi comme un critere de
transférabilité structurant, elle peut s’exprimer de maniére graduée au sein des
établissements. Le soutien le plus important peut passer par 1’intégration de la gestion des
plaintes au projet d’établissement, comme c'est le cas au CHU de Nantes. Cet
engagement de la direction peut toutefois se traduire de maniére moins prononcée et
moins impliquante, par la participation aux réunions de pilotage, ou plus simplement par
un soutien tacite, et une liberté laissee aux initiatives de s’exprimer. Qu’il soit total ou

non, ’engagement de la direction demeure un critére de transférabilité incontournable, tant

18 |LOPEZ Alain, REMY Pierre-Louis, Mesure de la satisfaction des usagers des établissements de santé,
Inspection Générale des Affaires Sociales, Mars 2007.

19 Manuel de certification des établissements de santé V2010, Direction de I’amélioration et de la qualité et
de la sécurité des soins, Haute Autorité de Santé, Janvier 2014. P.45.



en termes de mise a disposition de moyens, que de facteur d’encouragement pour les
professionnels. L’analyse relative aux facteurs influengant le transfert a d’ailleurs souligné
I’aspect tres positif du soutien du supérieur sur la motivation des professionnels dans la

mise en ceuvre d’un projet de transfert?°,

L’identification de personnes ressources au sein de 1’établissement

Définie par le Littré comme « ce qu’on dit, ce qu’on écrit pour manifester son
mécontentement », la plainte est souvent vécue comme une procédure culpabilisante,
comme une critique du travail accompli, qui peut expliquer une certaine difficulté des

professionnels a la gérer, en raison de la part émotionnelle qui y est liée.

L’identification de personnes ressources au sein des établissements a permis dans
les projets étudiés de mettre en place une médiation plus organisée, avec des interlocuteurs

clés reconnus, formés a répondre a des situations souvent complexes.

Le guide méthodologique relatif aux plaintes et réclamations®! conseille ainsi de
construire un réseau de personnes pour prendre en charge les difficultés des usagers, en
s’appuyant notamment sur une professionnel clairement identifié, tant par le personnel que
par les wusagers. Des possibilités diverses s’offrent a [I’établissement en
termes d’identification des personnes ressources et de création du réseau, d’un individu a
un service entier. La création de postes peut étre un moyen d’identifier une personne
ressource au sein de 1’établissement selon les besoins attendus, comme 1’a fait le CH
d’Ardéche Meéridional en recrutant un juriste, méme témoigne d’un investissement
important que toutes les structures ne peuvent faire. Ainsi, les contraintes financiéres
liées a la création d’un poste pouvant étre un frein, nombre des projets étudiés se sont
appuyes sur des professionnels déja en place ou sur les représentants des usagers. C’est par
exemple ce qu’a fait le CHU de Lyon en s’appuyant sur des médecins
mediateurs. L’identification de ces personnes ressources et leur nombre doit s’adapter a la

taille de la structure dans la mesure ou I’objectif des dispositifs est de faciliter un dialogue

20 DEVOS Christelle, DUMAY Xavier, « Les facteurs qui influencent le transfert: une revue de la
littérature », Savoirs 2006/3 (n°12), p. 31.

2L plaintes et réclamations dans les établissements de santé : un levier pour améliorer la prise en charge des

usagers, Direction de 1’Hospitalisation et de I’Organisation des Soins, (D.H.O.S.), Ministére de la Santé, de

la Jeunesse et des Sports, Paris, Editions Dicom, 2008.
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de proximité avec les usagers. Le CHU de Nantes a ainsi déconcentré la gestion des

plaintes au niveau des pdles, tout en conservant un pilotage de la direction des usagers.

Selon les objectifs des établissements, ces personnes ressources peuvent étre plus
ou moins intégrées a des services éloignes, notamment la direction de la qualité, pour
intégrer la gestion des plaintes a la réflexion globale sur la prise en charge. Il est a noter
que le nombre de personnes ressources n’est pas sans conséquences organisationnelles,
notamment en termes de réunions. Toutefois, la pluralité des acteurs impliqués dans le
projet prévient les risques de dispositifs dépendant d’une seule personne et garantit

leur pérennisation.

La définition et le développement d’outils et procédures

L’adaptation des  projets décrits par des structures intéressées nécessite
I’appropriation d’outils et procédures qui, selon les objectifs et possibilités
d’investissement, sont plus ou moins reproductibles. La plupart des projets étudiés ont en
effet révelé qu’une prise en compte plus efficiente de la parole des usagers et de leurs
plaintes avait ¢été permise par la formalisation de procédures et [’¢laboration
d’outils garantissant une homogénéisation et une transmission des pratiques, ainsi que

la rationalisation du traitement des réclamations.

La mise en place d’outils, comme le questionnaire de sortie par le CH de
Libourne, ou le diagnostic de maturité par le CHU de Nantes, permet d’évaluer la
satisfaction des usagers et de prévenir les dysfonctionnements éventuels. En outre, la mise
par écrit et la diffusion de protocoles, comme un protocole de signalement d’événement
indésirable, ou la description de la procédure a suivre en cas de plaintes, permettent de
rassurer les professionnels en les dotant des moyens de geérer la situation et semblent peu

chronophages.

Il possible de développer des procédures dématérialisées, qui, notamment dans les
grands centres, sont un facteur d’amélioration du suivi des dossiers dans leur ensemble,
tant par les professionnels que par les représentants des usagers, comme au sein
de ’ECHO. Cette dématérialisation peut se faire par €tapes, afin de s’adapter aux moyens
disponibles. La tracabilité de la gestion des plaintes a ainsi été grandement facilitée par la

mise en place progressive d’un « workflow » au CHU de Nantes, qui a permis une grande



réduction des délais de traitement en faisant disparaitre les temps de circulation des

courriers entre les services.

2.2.2 A l'échelle des professionnels

Il est essentiel, en tout premier lieu que 1’ensemble des professionnels soient
informés sur les droits des usagers (patients et résidents) dans les structures®?. Le degré
supplémentaire d’appropriation de la démocratie sanitaire est la formation des soignants et

des agents administratifs et leur implication dans la structure.

— L’information

Le sondage précédemment cité”®> met en perspective une information des
professionnels encore insuffisante. On peut toutefois identifier un certain nombre de

dispositifs mis en place pour améliorer I’information aupres des usagers.

En premier lieu, un meilleur niveau d'information nécessite de favoriser les

espaces d'échanges a l'instar des contrats locaux de santé2*. Ceux-ci sont identifiés comme

le vecteur privilégié de cette diffusion grace a la présence et au partenariat des acteurs de la
ville, des professionnels de santé et des associations. Inities par les collectivités territoriales
et mis en ceuvre dans le cadre de la loi HPST, leur objectif est de soutenir les initiatives
locales®® et mettre en cohérence la politique régionale de santé par son articulation avec le

projet régional de santé (PRS).

Ensuite au niveau des établissements de santé, la médiation est un autre outil qui

concourt a I’amélioration de la qualité de I’information. Elle peut se présenter sous la

forme d’une cellule ou d’un pool. C'est une sous-commission de la CRUQPC constituee
d’un médiateur médical et d’'un médiateur non médical, ainsi que de représentants des
usagers. Elle permet d’établir « un processus de communication éthique, reposant sur la

responsabilité et I’autonomie des participants par lequel un tiers favorise par des entretiens

22 |_oi n°2002-2 du 2 janvier 2002 portant rénovation de 1’action sociale et médico-sociale et loi n°2002-303
du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de santé

23 « Les Francais et le droit des patients », Sondage BV A, septembre 2010

24nttps://www. legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cid

25 Art. L 1437-17 du Code la Santé Publique
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confidentiels I’établissement, le rétablissement du lien social, la prévention ou le réglement
de situation en cause®® ». Le médiateur médecin est compétent pour connaitre des plaintes
et réclamations qui mettent exclusivement en cause 1’organisation et le fonctionnement
médical du service. Il peut apporter ou compléter une information, dissiper les
malentendus, porter la parole des patients. Le médiateur non médical est compétent pour
connaitre des plaintes ou réclamations étrangeres a ces questions. La encore la
communication sur ce dispositif est essentielle afin que I’ensemble des professionnels

puisse étre partie prenante pour y orienter les usagers.

— Formation

A ce jour de nombreuses formations initiales ne préparent pas les professionnels
aux évolutions du systeme de santé relatives a la démocratie sanitaire. Des dispositifs de
formation continue permettent cependant d’acquérir de nouvelles connaissances et de

nouvelles compétences tout au long du cursus professionnel.

Les deux dispositifs de formation que sont la formation tout au long de la vie? et le
DPC prennent en compte la nécessité de former les professionnels a la relation avec les

usagers, notamment dans le développement des orientations nationales.

— L’implication :

La recherche portant sur les caractéristiques individuelles suggére que les
participants sont davantage susceptibles d’utiliser leurs nouvelles compétences dans leur
activité professionnelle s’ils sont motivés a le faire en fin de formation, s’en sentent
capables et ont des attitudes relatives au travail favorables?. Cette motivation résulte de la
considération simultanée des perceptions individuelles concernant leur probabilité de
réussite de la tache « expectancy » ainsi que la valeur de cette tdche « value » (Neuville
2004)%. Ainsi elle place en son centre la dynamique motivationnelle individuelle et vise a
comprendre en amont les variables de I’environnement et liées a la formation et en aval le

comportement de transfert. Le modele d’Eccles et Wigfield suggere que « I’expectancy »

% GUILLAUME-HOFNUNG Michéle, La médiation, Que-sais-je ?, 2015

27 |ettre circulaire DGOS/RH4 n°2010-338 du 2 septembre 2010

28 |es facteurs qui influencent le transfert : une revue de la littérature, DEVOS Christine, DUMAY Xavier
2 |hid.



et la valeur accordée a la tache sont les deux déterminants les plus immédiats des

indicateurs comportementaux d’engagement dans une tache.

Au-dela de la motivation, I’implication des professionnels est un élément clé de la
transférabilité pour 1’ensemble des projets. Cette derniére est de dimension plutot
collective, car le soutien du supérieur et des collégues sont largement utilisés comme une
influence positive et peut recouvrir plusieurs dimensions : les encouragements, 1’ intérét, la
fixation d’objectifs, et la discussion avec le supérieur d’utiliser les nouvelles compétences.
Cette implication sera d’autant plus stable dans le temps qu’elle s’est muée en habitude :
plus une personne a effectué un comportement dans le passé, plus elle sera susceptible de

le poursuivre dans les comportements futurs®.

2.2.3 Al'échelle des usagers

La loi du 4 mars 2002 a accéléré le processus de démocratisation en instituant la
commission des relations avec les Usagers et de la Qualité de la prise en charge (futur
CDU) avec la préoccupation de traiter les plaintes dans les meilleurs délais. Le recueil de
I’avis des usagers tant a travers les approches quantitatives qu’en facilitant le dépot des
plaintes ou réclamations et en organisant leur prise en compte favorise la reconnaissance
du droit des usagers et une association plus large au processus de gestion des
établissements.

¢ Place des associations d’usagers et de la CRUQPC

La participation des associations d’usagers est soumise a un certain nombre de
conditions. Tout d’abord 1’agrément®! des associations d’usagers est rendu obligatoire et
leur permet aussi d’affirmer leur 1égitimité®?. L agrément obtenu pour une durée de cing
ans permet de représenter tous les usagers du systeme de santé, en particulier sur le
fondement d’une activité effective et publique en faveur de la défense et de la promotion

des droits des usagers du systéme de santé33,

30 Op.cit. DEVOS Christine, DUMAY Xavier

SLArt L1114-1 et R1114-1 du CSP

32 LOPEZ Alain, REMY Pierre-Louis, Mesure de la satisfaction des usagers des établissements de santé,
Inspection Générale des Affaires Sociales, Mars 2007.

33 |dem, p7
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La loi de modernisation du systeme de santé a mis en place un dispositif
expérimental que sont les conseils territoriaux de santé afin de faciliter I'orientation et

I'expression du droit des usagers.

— Formation des Représentants des Usagers

Par I’intermédiaire des associations qu’ils représentent, les usagers sont de plus en
plus sollicités par les autorités administratives nationales, régionales, locales pour donner
leur avis sur I’organisation et le fonctionnement du systéme de soins, pour participer a
’élaboration des politiques hospitaliéres et des politiques de santé3*. De plus leur
participation aux différentes instances des établissements de santé (CRUQPC, CLIN) leur
donne un réle concret dans I'amélioration de la qualité et la sécurité des soins. L’arrété du
17 mars 2016 fixe le cahier des charges de la formation de base des représentants des
usagers. Cette formation doit leur permettre 1’acquisition des connaissances et des
compétences visant a leur donner la capacité a comprendre :

- L’organisation, le fonctionnement et le financement du systeme de santé.
- Veiller a la bonne expression des attentes et besoins des usagers.

- Construire une parole transversale et généraliste de 1’'usager en santé.

- Apprendre a travailler en réseau.

— L’information des usagers

Les représentants des usagers peuvent pleinement jouer leur rble dans les
établissements de santé a condition que les usagers soient informés de leur existence. Une
étude réalisée en 2011 sur I’information délivrée aux patients et aux familles des personnes
souffrant de schizophrénie arévélé que 62,5 % des médecins estimaient orienter les
usagers vers une association de famille, alors que 15 % des usagers avaient réellement
obtenu cette information®. La qualité de I’information est également un écueil important.
Les plaquettes d’information sont des supports utiles mais qui nécessite parfois

I’accompagnement et I’explication d’un professionnel.

3 LOPEZ Alain, REMY Pierre-Louis, Mesure de la satisfaction des usagers des établissements de santé,
Inspection Générale des Affaires Sociales, Mars 2007.



Deux autres outils d’information sont mis a la disposition des usagers :

. le livret d’accueil remis a chaque patient lors de son admission lui donne des
renseignements utiles sur la structure, lui permet de connaitre ses droits mais aussi
les différents interlocuteurs qu’il peut contacter si besoin.

. la charte de la personne hospitalisée est affichée dans chaque lieu d’accueil

Critéres de transférabilité des projets

Axe 2 : les professionnels
Lo B Proposer des formations awx
professionnels ;
Favoriser les lieux d'échange entre
les professionnels a 'échelle de
I'établissement mais aussi des
territnires ;
Une polidque managériale et
d'encadrement qui favoriser
I'appropriation par les
professionnels des outls et
procédure [médiation, protocole]
Assurer une information des
professionnels sur les droits des
patients.

Intégration dans le projet
d'établizssement ;

Organisation d'un service dédié et on
identification d une personne
TESSOUTTE }

Accord tadite - soutien de la
direction générale : laisser la place &
l'initiative des usagers ou de
professionnels volontaires ;

Assurer tragabilité de 1a gestion des
plaintes.

Axe 3 : les usagers

Co-construction avec les usapgers
(par cxemple: présidence du
directoire) ;

« Recnutement » ot formation des
représentants des usagers ;
Information des usagers sur leur
droit.
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3 La reproductibilit¢ des projets nécessite la mise en ceuvre de
préconisations pour les structures ainsi que des mesures

d'accompagnement au niveau institutionnel

3.1Des préconisations pour une meilleure diffusion des projets innovants en

matiere de démocratie sanitaire

L’ambition des préconisations suivantes est de favoriser la mise en ceuvre
opérationnelle de projets n'ayant pour le moment pas connu de diffusion. Les quatre grands
types de préconisations effectués s’inscrivent en complément des criteres de transférabilité
et portent 1’attention sur les éléments qui doivent étre adaptés a chaque établissement et

territoire dans le déploiement de projets futurs.

Il semble avant tout fortement recommandé d’avoir recours a une méthode de
conduite du changement progressive. En effet, bien qu’il soit communément accepté que
les résultats dans le domaine de la qualité des soins et de la gestion des réclamations
doivent étre atteints le plus rapidement possible, I'obligation de résultats pérennes écarte
d'emblée les méthodes dites en « big-bang » dans ce domaine d'activité. L’exemple du
CHU de Nantes est a ce titre trés illustratif : 4 années de travail et d’ajustements ont été
nécessaires pour parvenir au traitement de 1’intégralité des réclamations dans un délai de

20 jours.

Préconisation n°l : une vigilance particuliere doit étre portée a la constitution d’une
équipe de volontaires et sa formation

Nos travaux ont souligne lI'importance, pour porter un projet, d'une équipe dediée
ou a minima d’une personne référente. Selon les observations issues des projets labellises,
cette équipe doit au minimum étre composée de quatre personnes :

e un représentant de la communauté médicale ;
e un representant des équipes soignantes ;
e un representant des usagers ;

e Un représentant de I’équipe de direction.



Dés lors il peut étre envisagé que chaque instance structurante de la vie d’un

établissement de santé (notamment le directoire, la commission médicale, la commission
des soins infirmiers de rééducations et médico-techniques et la commission des relations

avec les usagers et de la qualité de la prise en charge) désigne un référent. Dans le cas des

établissements sociaux et médico sociaux, tel qu’un EHPAD, il est préconisé de désigner

les référents par le comité technique d’établissement et le conseil de vie sociale.

Par suite, il peut étre envisagé qu’une valorisation de cette équipe par une

communication interne des retours d’expériences contribue a un effet dynamique et

vertueux comme il a été observé au CH de Libourne, qui a vu augmenter le nombre de

volontaires pour contribuer a la gestion des plaintes et réclamations.

Aussi, il est fortement recommandé pour constituer cette équipe référente, de

s’appuyer sur des volontés individuelles manifestées dans le cadre d’entretien d’évaluation

ou bien encore d’expériences précédentes dans la gestion de réclamations. Le CHU
de Lyon a par exemple fait le choix pour sacommission de médiateurs médicaux, de
prendre des médecins volontaires afin d’éviter un essoufflement du projet. Le volontariat
et la motivation individuelle apparaissent donc indispensables a la conduite de ces projets
compte-tenue de I’effort de formation qui doit étre fourni. A cette fin, il est préconisé

d’amplifier I’effort de formation des personnels et des usagersen ajoutant dans les

formations faites par les associations d’usagers (le CISS par exemple) des modules

d’échanges entre représentants des usagers sur les expériences de médiation qu’ils ont eu a

gérer. De méme, il semble avantageux de prévoir des temps de formation communs

entre professionnels de santé et représentants d’usagers afin de les mettre en réseau qu’ils

apprennent a se connaitre, étre acculturés ensemble et ainsi lutter contre 1’opposition entre

représentants des usagers d'un coté et de l'autre les professionnels.

Préconisation n°2 : L’organisation du projet doit &tre ouverte a tous les volontaires des
la phase de construction

Nous avons pu observer les vertus d’une organisation de projet ouverte a tous les
volontaires tel que le comité de pilotageau CH de Libourne associant tous les
professionnels de 1’établissement qui se sentent concernés par la démocratie sanitaire, mais

aussi les représentants des usagers. L’implication de ces derniers dés la phase de

construction du projet permet une meilleure implication dans la gestion des établissements

de santé.
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Ainsi le GH de Montfermeil a construit un partenariat avec les représentants des
usagers qui dépassent I’ambition initiale de gestion et traitement des réclamations et
plaintes. En effet, la direction s’appuie aujourd’hui sur les rapports d’activité de la cellule
de médiation pour appliquer et évaluer sa politique d’accueil de 1’usager. Dans ce cas, la
confiance de l'institution témoignée a 1’égard des représentants des usagers co-
constructeurs de la démarche agit également comme un filtre vis-a-vis d’usagers trop

procéduriers. Ainsi, cela contribue a la création d'une synergie au service de toutes les

parties prenantes : ’usager. 1’équipe soignante, 1’équipe de direction.

Préconisation n°3 : Le contexte local doit étre un levier majeur de mise en ceuvre
des projets

L'environnement détermine largement 1’organisation du projet et constitue une
source d’innovation majeure. Il fait suite @ une phase de diagnostic de maturité, telle
qu’elle a pu étre identifi¢ au CHU de Nantes ou a l'institut médical de Sologne. Ainsi,
I’innovation du CHU de Nantes est appréciée car elle s’inspire d’une fusion de la direction
de la qualité et des risques avec la gestion des plaintes des usagers. Dans un contexte ou le
faible nombre de réclamations conduisaient trop souvent au contentieux en raison d’un
délai de traitement anormalement long, la nouvelle direction de la qualité et de la gestion
des risques et des usagers a développé de nouvelles méthodes de travail en adaptant des
méthodes de gestion des risques a la gestion des réclamations des usagers. Le projet
de I'Institut Médical de Sologne® en région centre, bien qu’il n’ait pas été lauréat, a lui
aussi fait preuve d’innovation en adaptant la méthodologie du patient traceur. Cette
méthode déployée dans le cadre de la certification V2014 a été adaptée par cet institut
pour, d’une part valoriser les pratiques des professionnels autour du respect des droits des
patients et, d’autre part mettre en évidence les principales difficultés rencontrées pour

mettre en ceuvre certains principes de la charte des droits de la personne hospitalisée.

Ainsi, cette capacité d’innovation apparait étroitement liée a la capacité

d’adaptation dont les établissements de santé et les établissements sociaux et médico-

sociaux doivent faire preuve au quotidien.

35 http://www.droits-usagers.social-sante.gouv.fr/promotion-des-droits-des-usagers-a-travers-la-methode-

patient-traceur.html



http://www.droits-usagers.social-sante.gouv.fr/promotion-des-droits-des-usagers-a-travers-la-methode-patient-traceur.html
http://www.droits-usagers.social-sante.gouv.fr/promotion-des-droits-des-usagers-a-travers-la-methode-patient-traceur.html

Préconisations n°4 : établir un lien de confiance dans la relation entre les usagers et les
équipes soignantes

L’une des sources de la retenue des patients dans leur formulation d’une
réclamation est la crainte de rompre le lien de confiance instauré dans la relation
thérapeutique (CANTELLI, 2011). C’est pourquoi , il peut étre avantageux de faire le lien
avec I’effort de formation recommandée en admettant 1’hypothése que si les personnels
sont formés ils prendront la critique différemment, n’auront pas peur des « représailles » et
comprendront plus facilement 1’intérét d’utiliser les retours des usagers (peu importe la

forme) pour améliorer 1’organisation et la qualité des soins prodigués.

Dans le but de renforcer le lien de confiance entre 1’usager et 1’administration, il

peut étre recommandé d’associer a lalettre obligatoire d'accusé de réception

d’une plainte®® un rappel de tous les droits et possibilités des usagers. A I’instar du GH

Montfermeil ce premier courrier permet, selon le retour d’expérience réalisé, de

désamorcer 1’aspect conflictuel de la réclamation.

La neutralité du lieu de médiation est également largement encouragée, tel qu’au

CHU de Lyon ou I’entrevue se déroule hors du centre hospitalier : la médiation hors les
murs. Pour aller plus loin, il pourrait également étre envisagé d’avoir recours a des
médiateurs médicaux et non médicaux qui n’exercent pasau centre hospitalier en

prévoyant par exemple des échanges de médiateurs entre différents établissements.

Il apparait important, dans une démarche d’amélioration de la gestion des

réclamations et des plaintes, de s’interroger sur le caractére administratif de la formulation

de la plainte (envoyer un courrier avec accusé reception, remplir un formulaire).
Fabrizio Cantelli dans son article « Inacceptable »" présente une étude selon laquelle cette
formulation inhibe la formalisation de la plainte (atténuation des reproches, arrondissement
des angles) et présente en conséquence une différence forte avec la critique ordinaire

directe qui pourrait étre faite auprés des medecins ou des soignants.

36 | oi N° du 12 avril 2000 relative aux droits des citoyens dans leurs relations avec les administrations
37 CANTELLI Fabrizio, « « Inacceptable ! » : critiquer et faire valoir ses droits en tant que patient.
Commentaire », Sciences sociales et santé 2015/2 (Vol. 33), p. 110.
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Enfin, il peut étre conseillé de veiller au respect d’une ligne de conduite/ou doctrine

partagée afin de garantir un temps d’investigation et de réponse qui soit acceptable pour

toutes les parties. En effet il a pu étre observé sur certains projets, tel qu’au CHU

d’Amiens, des temps de réponse qui se sont accrues en raison d’une amélioration continue
des réponses faites. Il ne s’agit pas ici d’encourager a restreindre le temps de préparation
des réponses mais d’appliquer une méthode rigoureuse qui permette de respecter des délais

adaptés.

3.2Des mesures d’accompagnement au niveau institutionnel doivent permettre

de favoriser la diffusion des initiatives

3.2.1 Le constat d’un suivi insuffisant sur certains territoires tant en amont qu’en

aval

Il ressort, des différents entretiens effectués auprés des ARS, l'absence de
cohérence entre I'esprit du dispositif de label-concours et la reconnaissance accordée aux
porteurs de projets a 1I’échelon régional. Les candidats semblent se faire plus rares au fil
des ans. Pour autant, cela n’est pas nécessairement révélateur d'un manque de conviction
dans la démocratie sanitaire. Des innovations existent localement, mais elles sont
méconnues et ne peuvent donc étre transposées. Au cours d’un entretien avec une ARS, la
personne interrogée met en avant «qu’il y a sans doute plein de projets en place
qui sont valorisables mais dont on n’a pas la connaissance ni les moyens pour en faire la

promotion ».

C'est une nouvelle affirmation de 1’engagement des ARS dans la democratie
sanitaire, en amont de la labellisation des projets. La seconde étape, encore faiblement
observée aujourd'hui, est de réaliser un suivi en aval de la labellisation. Parmi les ARS
interrogées, une ne réalise aucun suivi, et ce malgré le prix, certes modeste, versé aux
porteurs de projets (prix national pour les lauréats et prix complémentaire versé par
certaines ARS). Ce référent ARS a réveélé ne connaitre que tres partiellement les actions
qui ont été récompensees sur son territoire. Pour deux autres ARS le suivi est lacunaire :
« nous n’avons pas de retour sur les résultats. Mais c’est vrai qu'on ne demande pas aux
établissements régulierement, avec un courrier a l’appui, d’avoir un retour en fait ... si on
n’est vraiment pas proactif, et directif, du coup c’est vrai qu’on n’a pas de retour (...)

C’est vrai qu’on devrait étre plus directif. Pour le coup, on a peut-étre a avoir une



réflexion a I’ARS, une réflexion sur le suivi de ces projets, c‘est siir. A ’heure actuelle, je
n’ai pas les données. Je ne peux pas vous dire si cela a un effet positif ou négatif, ou néant.

Je n’ai pas les données ».

L’insuffisant suivi au niveau de certaines ARS semble avant tout lié a un manque
de temps a consacrer au sujet. Une personne interrogée souligne un « manque de moyens
humains pour suivre tous les projets labellisés dans la durée ». Chaque ARS désignant un
réferent du label (souvent également le référent démocratie sanitaire) au sein de son
organisation, on observe que le rayonnement du label sur le territoire est en conséquence
tres « personne-dépendant » : il est associé tant a I’engagement de ce référent (ainsi que
celui de la CRSA) qu’a la nature de son poste au sein de I’ARS. De plus, deux ARS sur
quatre ont fait remarquer qu’elles n’utilisaient pas de grille spécifique de suivi et
évaluation de projet (cf. Annexe), alors qu’il existe une grille nationale établie par le
ministere dont elles ne semble pas avoir connaissance : «le suivi s’en tient a une
information sur l’état du projet, comment les acteurs [’ont-ils fait mdrir, quelles sont les
difficultés rencontrées et quelles actions sont mises en ceuvre pour les surmonter. Cette
évaluation se fait sur la base du volontariat. Cette année, |’établissement X n’a pas fait de
présentation d’évolution de son dispositif ». Une seule ARS sur quatre réalise un

suivi spécifique et systématique via la grille d’analyse nationale.

En région, la communication autour des projets est aussi minimale : au mieux une
publication sur le site internetet une revue de presse «mais ¢a ne va jamais au-
dela ». Aucune ARS ne joue le réle de « diffuseur » ou « vendeur » des projets labélisés
sur le territoire ; pour le moment les ARS ne parviennent qu’a assurer le role de « diffuseur
du label ». Les entretiens réalisés ont aussi souligné 1’absence de communication a la
DGOS des changements de référent sur les projets, qui ne sont donc pas actualisés sur I’
« espace droits des usagers de la santé »*; en résulte une absence de personne-ressource au
niveau de 1’établissement pour communiquer sur le projet et de fait son déploiement en est

compromis.

A T’heure actuelle, le role de I’ARS ne permet pas la diffusion des innovations sur
son territoire afin de motiver d'autres établissements a reprendre a leur compte des

initiatives locales.

38 http://www.droits-usagers.social-sante.gouv.fr
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3.2.2 Mesures graduées pour favoriser I’accompagnement et la diffusion des

projets

Poursuivre la publicité déja satisfaisante autour du label : le Label-concours,

apres six ans d’existence, parait connu sur les territoires. Les ARS semblent remplir le role

de diffuseur et informent les acteurs de leur région sur I’opportunité de présenter des

projets a la labélisation et au concours.

Un focus particulier pourrait étre réalisé au niveau de la médecine de ville
et des secteurs social et médico-social, pour lesquels le label vient de s’ouvrir ;

Une communication institutionnelle par I’ARS sur le label-concours pourrait étre
réalisée chaque année au sein des futures commissions des usagers dans les

établissements.

Assurer la_publicité autour_des projets labellisés : cette publicité semble actuellement

défaillante.

Elle passe déja dans certaines ARS par I’organisation d’une cérémonie de remise
des prix couverte médiatiguement suite a la labellisation et la présentation de
maniere systématique de tous les projets labellisés en CRSA ;

Elle pourrait davantage prendre la forme d’une liste des initiatives
locales rendue publique (site  internet,  brochure,  lettre  périodique) qui
permettrait d'informer tous les établissements et de faciliter les liens entre porteurs
de projets et structures souhaitant les mettre en ceuvre. Au-deld, a I’occasion de la
refonte du portail de ’ensemble des ARS, un espace en ligne dédié aux droits des
usagers est d’ores et déja acté: il faudra veiller a valoriser la diffusion des
informations concernant le label-concours et un espace « projet démocratie
participative sur le territoire » ;

A moyen terme, un plan de communication régional, qui serait adapté a chaque
type de population concernée (les établissements de santé, les structures médico-
sociales, la médecine de ville, les représentants d'usagers, etc.) pourrait étre

envisagé.

Faire des ARS de véritables acteurs-pivot pour favoriser la diffusion des projets :

Désignation d’une personne dédiée au secrétariat de la CRSA pour faciliter la

diffusion des informations, des projets ;



o Réflexion sur le positionnement du référent du label-concours “droits des
usagers" en ARS : évolution de son r6le vers un travail transversal avec les autres
directions de I'ARS, comme par exemple, la direction de la communication, ou la
direction de la qualité et gestion des risques, voire les entités en charge des
réclamations et des plaintes ou encore des inspections contréles ;

o Définition d’un processus permettant de faciliter la reproduction de chaque projet,
avec les étapes a suivre et les coordonnées des reférents au sein de I'ARS qui
pourront orienter tout établissement intéresseé par un projet existant, en fonction des
particularités locales sur son territoire ;

o Organisation de journées consacrées aux initiatives de démocratie sanitaire en
réunissant les porteurs de projets et d’autres établissements ;

o Organisation de cessions de formation pour les représentants d'usagers, comme
pour les professionnels, en lien avec les personnes identifiées comme
ressources dans les projets labellisés. L'ARS deviendrait alors un lieu privilégié de
la démocratie sanitaire. Un partenariat pourrait ainsi étre envisagé avec I'Université
de la démocratie sanitaire portée aujourd'hui par le CISS Rhone Alpes39.

o Mise en place de commissions telles que les Commissions des Usagers ou les CVS
au niveau départemental, a l'instar des CVS départementaux développés sous
limpulsion  de M. Lafourcade, initialement en  région  Limousin
et aujourd'hui déployés en région Aquitaine. Ces commissions départementales
permettent d’avoir une vision globale du territoire et des réponses apportées aux

usagers via les projets labellisés et devront s’articuler avec les futurs CTS.

Faire évoluer ’instruction ministérielle annuelle en conséquence

o L'instruction pourrait rendre impérative l'existence d'une personne ressource qui
assure le suivi du projet au sein de I'établissement et communique ses coordonnees
en cas de changement, d'une part, et, d'autre part, faire en sorte que le suivi effectué
par les ARS soit effectif en demandant une remontée d'information annuelle. En cas
d’absence de désignation de personne-ressource par I’établissement, le
projet pourrait étre supprimé de la base de données publique de 1’ « espace droits

des usagers de la santé » : http://www.droits-usagers.social-sante.gouv.fr/ ;

39 http://cissra.org/actu/!/news/luniversite-de-la-democratie-sanitaire-ouvre-ses-portes
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Rendre systématique et obligatoire 1’évaluation des projets avec le role, confié aux
ARS, de transmettre et faire remonter la grille d’évaluation du projet annuel ;
Le prix pour les porteurs de projets pourrait étre versé en deux temps apres

évaluation en N+1 ou N+2.



Conclusion

Les présentes préconisations doivent s‘articuler avec un environnement législatif et
réglementaire en pleine mutation. En premier lieu, la Loi de modernisation du systéme de
santé prévoit a ’article 158%° qu'a titre expérimental et pour une durée de cing ans, I'Etat
peut autoriser tout ou partie des conseils territoriaux de santé a étre saisis par les usagers du
systéeme de santé de demandes de médiation en santé, de plaintes et de réclamations. Les
conseils veillent & ce que les usagers puissent, le cas échéant, exprimer leurs griefs auprés
des professionnels ou des établissements concernés, notamment en les assistant dans la
constitution d'un dossier, entendent les explications de ceux-ci et informent des suites de
leurs demandes. En second lieu, l'article 183 de la loi instaure la "Commission des usagers"
qui a pour mission de veiller au respect des droits des usagers et de contribuer a
I'amélioration de la qualité de I'accueil des personnes malades et de leurs proches et de la
prise en charge. Enfin, la création des Commission des usagers de groupements au sein des
futurs Groupements Hospitaliers de Territoire (GHT) vient renforcer le dispositif

institutionnel en matiére de gestion des plaintes et de médiation®!.

Le législateur donne a la plainte et a la médiation une dimension renforcée. En évoluant
vers la "plainte comme un droit"4?, par l'institutionnalisation des réclamations, le volume
de plaintes pourrait devenir plus important comme I'a souligné I'expérience belge (Cantelli,
2011). Toutefois, le cadrage administratif lié a cette institutionnalisation peut conduire a
renforcer le caractére limitant dans 1’expression et le traitement de la plainte (Cantelli et
Libbey, 2015). Dans cette optique, le label-concours peut remplir pleinement son réle de
dispositif d'accompagnement des évolutions législatives et reglementaires pour susciter des
initiatives au niveau de ces futures structures, récompensant l'innovation et en

communiquant autour d'elle pour favoriser sa diffusion.

40 Article 158 IX de la Loi n°2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systeme de santé.

41 Articles L6132-6 et L6132-7 du CSP, Décret n°2016-524 du 27 avril 2016 relatif aux GHT, article R6132-
11 et article 107 de la Loi n°2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation du systéme de santé.

42 CANTELLI Fabrizio, « La plainte comme un droit ? Médiation, politiques publiques et droits des patients
», Quaderni [En ligne], 76 | Automne 201, p 115.
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Annexe n°1 : Grilles d’entretiens utilisées

Grille d’entretien (porteur de projet)

Avant tout : il est primordial de maitriser la fiche de projet/ rebondir sur ce qui a été écrit. Il
faut absolument donner le sentiment d’avoir lu la fiche.

. Objectif de la démarche initiale
o Pourquoi vous étes-vous présentés a ce concours-label ?
o Le concours a-t-il créé le besoin, qu’est-ce qui vous a attiré alors ?
o Ou est-ce que vous avez d’abord créé le projet puis répondu au
label ? Dans ce cas, que recherchez-vous par le label ?
o Est-ce que c’était de la com’ ? Opportunité-appel d’air ou objectif

plus large ?

. Questions sur le contenu : (on parle bien du projet pas de la labélisation ni
du temps consacré a celui-ci et a la partie admin du formulaire ; on évalue le projet
pas le label)

o Quel contexte local au départ ? Quelle réflexion préalable ? Quel a

été 1’élément déclencheur ? Combien de temps vous y avez consacré ?

o Quelle organisation (temps dédiés ou non, groupes de travail

specifique, combien de réunions de travail + travail «caché» =
chronophage ou non)

. Reéalisation du projet-suivi
o Quels succés/obstacles avez-vous rencontré a la création/mise en
ceuvre/ suivi spécifique du projet ? si oui lequel, sinon pourquoi ? Comment
les avez-vous surmontés ?

o Quelles personnes ressources ? Avez-vous travaillé avec des
associations d’usagers, si oui lesquels ? demander le contact
o Quels sont les moyens de pérennisation ? Financements obtenus ?
. Evaluation
o Est-ce que le projet existe toujours, qu’en est-il ? Pourquoi cela s’est
terminé ? Imaginez-vous une reprise : quand, qui, comment ?
o Quels bénéfices/désavantages avez-vous trouvé dans ce projet pour
les usagers mais aussi pour 1’établissement, les équipes ?
o A n+l ou n+2 comment voyez-vous le projet? Est-Cce personne-
dépendant ?
o Quelles sont les pistes d’amélioration pour votre projet ?
. Témoignages et conseils :
o Si vous aviez a le refaire, qu’est-ce que vous changeriez ?
o Quels conseils donneriez-vous a un établissement ?
o Quelles spécificités locales identifiez-vous ?
o Le porteur initial ou ARS a-t-il été contacté par des intéressés ?
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Grille d’entretien (ARS)

Avant tout : il est primordial de maitriser la fiche de projet / rebondir sur ce qui a été écrit. Il

faut absolument donner le sentiment d’avoir lu la fiche.

Obijectif de la démarche initiale

o pourquoi 1’avez-vous retenu ? Avez-vous été proactif ? Avez-vous
été partie-prenante ou non dans le projet ?
o Le concours a-t-il créé le besoin ?
o Que recherchez-vous par le label ? Quelle intégration dans le SO et

le projet régional de santé¢ ? Quel dialogue avec le président du Conseil
départemental ?

Questions sur le contenu :
o Quel contexte local au départ ?

Realisation du projet-suivi

o Un suivi spécifique du projet a-t-il été mis en place ? si oui lequel,
sinon pourquoi ?

o Quelles personnes ressources dans le projet selon vous (dans les
établissements et chez vous) ?

o Quels sont les moyens de pérennisation ? Financement ? quel lien
avec le FIR (ligne budgétaire democratie sanitaire) — contrat d’objectif et de
moyens ?

Evaluation

o Est-ce que le projet existe toujours ?

o Quels bénéfices/désavantages avez-vous trouvé dans ce projet pour
les usagers mais aussi pour I’établissement, les équipes, le territoire ?

o A n+1 ou n+2 comment voyez-vous le projet ?

o Quelle évaluation faite par I’ARS ?

o Est-ce que vous poussez a reproduire ce projet ?

Témoignages et conseils :

o Si vous aviez a le refaire, qu’est-ce que vous changeriez ?

o Quels conseils donneriez-vous a un établissement ?

o Quelles spécificités locales identifiez-vous ?

o Pouvez-vous me mettre en lien avec le représentant usager CRSA ?

Connaissez-vous d’autres projets en cours de construction en lien avec ce
projet initial ? L’ ARS a-t-il été contacté par des intéressés ?



Grille d’entretien (usagers)
Avant tout : il est primordial de maitriser la fiche de projet / rebondir sur ce qui a été écrit. Il
faut absolument donner le sentiment d’avoir lu la fiche.

. Objectif de la demarche initiale
o Avez-vous été partie-prenante ou non dans le projet ?
. Si oui, comment ? quelle organisation ?
. Sinon quel regard (malgré tout) portez-vous sur le projet ?
. Qu’est-ce que vous auriez voulu (association en amont);
qu’est ce vous auriez fait différemment ?
o Est-ce que c’était de la com’ ? Opportunité-appel d’air ou objectif

plus large ?

. Réalisation du projet-suivi
o Quels succés/obstacles avez-vous rencontré a la création/mise en
ceuvre/ suivi spécifique du projet ? si oui lequel, sinon pourquoi ? Comment
les avez-vous surmontés ?

o Quelles personnes ressources ?

o Quels sont les moyens de pérennisation ?
. Evaluation

o Quels benéfices/désavantages avez-vous trouvé dans ce projet pour

les usagers mais aussi pour 1’établissement, les équipes ?

o Quelles sont les pistes d’amélioration pour votre projet ?

o Vous sentez vous depuis davantage impliqué dans 1’établissement ?
. Témoignages et conseils :

o Si vous aviez a le refaire, qu’est-ce que vous changeriez ?

o Quels conseils donneriez-vous a un établissement ?

o Quelles spécificités locales identifiez-vous ?
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Annexe n°2 : Grille d’évaluation et de suivi du ministéere

Année d’'obtention du label (prix) :
Intitulé de votre projet :
Bref rappel des objectifs :

Catégorie dans laquelle votre projet concourt :
* Droits collectifs : oui / non | Droits individuels : oui / non

+ Thématique (cocher la case correspondante) :

. renforcer et préserver Faccés & la santé — y compris & la prévention — pour fous.,
notamment par une information adaptée aux personnes vulndrabies (mnaures,
maljeures protégées, en perte d'autonomie, souffrant de froubles psychiques,
inteliectuellement déficiantes, etc), étrangéres, placées sous man de |ustice,
etc. |

. sensibikser les professionnels de santé au moyen d'actions de formation aux
droits des usagers ;
favoriser la médiation en santé dans les structures de soins, médico-sociales at
a domicile en mobilisant, entre autre, les médiatewrs tels que les médateurs
médicaux, les médiateurs non-médicaux, les personnes qualifides, atc. ;

! mlmmmmmwnmmm
et des plaintes, l'analyse systématigue des motifs notamment & partir des
rapports des CRUQPC ou des CVS et la mise en ceuvre o2 mesures
d'amélioration |

' accompagner les évolutions du systéme de santé dans le respact des droits
des usagers (e-santé, télémédecne, maisons et centras de santé, soins de santé
transfrontabers, chirurgle ambulatoire, etc.).

' Autre (précisez) :

= Catégorie (cocher la case correspondante) :

| asscdation, fondation des domanes de la santé et médco-socal |

| éabissement de santé ou établssement médico-socal |

. professionnel de santé exergant une actvité libérale & ttre individuel ou regroupe,
gmmmmwdmtbm dans un service de soins
domicle ;

| institution ou organisme susceptible de conduire des actions de promotion des
drofts . ARS, agence sandtaire, colectivitd leriloriale, caisse dassurance
maladie, mutuele, crganisme de recherche, etc.




- VIII -

’
|

Capacité de modélisation et/ou de Le projt a-N donné ew & baneposion dens e
e struchye 7
:::opocltl:.n :orﬂ.':mm:uw Avw-m:: d1é contmctd pour avaw des NDAMUNONY sur |
métre voire projer 7
médice-sociale de votre projet 81 o, quatas stes ont & dorndes 7
v VL propet se powsut-U 7 s out, va-i-d dvoluer ?
ac:r%:d“ du projet & s'inscrire dans la | 7 oo ’,,.m.;m povmmar 64~
Capacité du projet & favoriser
l'appropnabon des droits par tous, y AVeZ-VOUS PU MeSUrer e meleuwre Appropraiion ces ‘

compris par les populations dont la
situation rend difficile I'acces a leurs
droils

drons ?
Si oul commant 6f SUprs oo QueY putie 7

Violre grojed vous sembie-i-V encore orginal/ innovart 7 |
_Oﬁmﬂ du projet/caractére & O, dAns quele MEsWe, 8f NON, Pour quede rason 7
inn Magrnar-vous adapier voire peoyed pour gu il soff 4
nouveay onginalinnovant 7
poréci nérale VoS supports sont-is Iouows acaptds, pendes-yous
:uppo;tmaﬁonne(lrrm s faivres Svoler, & oW, comment 7
s SRt s non, povnquoy ?
pédagogiques, la participation des | (a5 usagers 50145 f0LOUTS parme prenants de voie

usagers a leur élaboration, les
réalisations concrétes et mesurables)

proget 7 51 oyl dans guele mesure 7
Sinon, pour quale raiscn 7
4

L'attribution du label {prix) droits des
usagers de la santé a-t-il été une aide
dans le déploiement de votre projet ?

Dans queles crCoNSIANCes @ves-vous ay besorn ¢
YOUS pravaiowr de 'attmbution dv abe ov o prix powr
mener 3 bien volre projet 7 Quels ond 619 ies affals
posilifs cu ndgalifs de Maffribulion du labey (o) drods
des usagers de b sanfé ?

Quals sont 65 polnts forls QUEe VOUS retanes
de volre axpénence 7 constaler-vous des
points forts gue vous n'aviez pas eovisagés
initialevnent ? &5 oW, esguels 7

Oueles sont los dificultds gue vous aver
renconirdes 7 comment i8S aVEI-VOUS surmonidas 7

EHESP —

Module interprofessionnel de santé publique — 2016



Régions

Typologie de territoire

- Population de 7,7
millions d’habitants
- 4 CHU et prés de 470
établissements sanitaires
publics et privés
- 2200 établissements et
services médico-sociaux
- 130 000 professionnels
de santé
- Prés de 450 contrats
signés en prévention et
promotion de la santé
- 22 milliards de
dépense de santé sur la
région

Annexe n°3 : Synthése des projets étudiés

Nom de

I'établissement

Sujet du projet

Succes

Freins

Médiation : création d'un
pool de meédecins
médiateurs - Soutien de la DG
; , . - . - Pas  assez de
Mise en place d'un lieu|- Participants volontaires et R
CHU Lyon e o sensibilisation des
neutre  favorisation lajayant un poids important
o - usagers
médiation pour restaurer le | (medecins)
dialogue et le lien de
confiance
- Volonté de laisser la place
a la CRUQPC dans la
. . gestion de certains
Associer les représentants \
. . problémes de
des usagers a la qualité des |7, )
\ soins. 3 la mise en ceuvre IeFabll_ssement : exemple un _ _
CH Ardéche > . . médecin dont le |- Risque que le projet
- de la politique d'accueil et . . . .
Meéridional : comportement posait | soit dépendant d'une
de prise en charge des A PR
(Aubenas) probléme a été suivi (non |personne

personnes soignées,
notamment via la gestion
des plaintes et réclamations

reconduction de son contrat
=> CRUQPC force de
proposition/ levier
- actions concretes mises en
ccuvre

EHESP — Module interprofessionnel de santé publique — 2016



Régions
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Typologie de territoire

- Population 6 millions
d’habitants.

- 31.800 km2 : territoire
régional tres vaste
- 18 milliards d’euros de
dépenses de santé
- 18.000 médecins dont la
moitié de médecins
géneéralistes et  56.600
infirmiers

- 6.380 pharmaciens

- 120 établissements de santé
- 52,000 places pour
personnes handicapées (1200
établissements et services)
- 45.000 places dans 579
Ehpad et 72.000 places dans
1.073  établissements et
services (SSIAD, USLD...)

Nom de
I'établissement

CHU Amiens

Sujet du projet

Associer les usagers au
traitement plainte/
réclamations dans

I’établissement de facon plus
qualitative et + présente dans
le quotidien et d’ou I’idée qui
a émergé de monter cette
cellule de médiation. Parfois
jeux de ping-pong avec le
patient car réponse partielle»
ou alors pas trés
compréhensible.

Succes

- Meilleure appropriation
des plaintes et des
réclamations,

- Une meilleure liaison
avec le médiateur de
I’établissement =>
réorientation plus rapide
des réclamations vers le
médiateur

- Situations s’enveniment
moins pour juste un effet
temps de traitement.

Freins

- Effet
- Mobiliser
réguliérement,
- Tendance a étre
perfectionnistes  dans  les
réponses ce qui rallonge les
délais de traitement des
réclamations.

chronophage,
des acteurs

EHESP — Module interprofessionnel de santé publique — 2016
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Typologie de territoire

- Indicateurs de santé plut6t
favorables

- Région agée (27 %des
Aquitains ont plus de 60 ans)
- Densité  élevée de
professionnels de santé (11
560 médecins).
- Répartition inégale de
I’offre de soins et médico-
sociale sur les territoires
- 1359 ¢établissements et
services médico-sociaux
- 161 établissements
d’hospitalisation

- 34 340 places en EHPAD
- Prévalence élevée des
maladies psychiques
- 84 %des  dépenses
d’assurance maladie liées
aux maladies chroniques.

Nom de
I'établissement

CH Libourne

Sujet du projet

Un comité de pilotage, dirigé
par la cadre sup et la directrice
des soins, composé d’acteurs de
soins et usagers de soins a été
mis en place en 2012.
- Réflexion autour du prendre
soin et de la bientraitance et
recherche de pistes
d’amélioration de la qualité des
soins

Succes

- Emulation grace a I’intérét
des agents.

Freins

- Difficulté de mener plusieurs

projets en méme temps.
- Nécessité  davoir  une
personne qui fédére les
équipes.

Polyclinique
Groupe Bordeaux
Nord Aquitaine

- Mise en place d'un traitement
structuré  des  griefs
centralisation, classification et
hiérarchisation
- renforcer la mesure de
I'effectivité des droits des
usagers par mise en place
d'indicateur qualité et outils
pour traitement et analyse des

réclamations et plaintes

.| personnes ressources :

- Fichiers partagés entre les
DG,
directeur qualité et gestion
des risques, assistantes de
direction

- Tableau de suivi envoyé
aux représentants des usagers
- + d'info et de transparence
envers patients et
professionnels

- Temps d'appropriation des
outils par les personnes
ressources

- peu de retour sur évaluation
des usagers quant a la gestion
des plaintes




Régions

Typologie de territoire

Nom de

I'établissement

Sujet du projet

Région riche, jeune et en
bonne santé
- Espérance de vie a la
naissance atteint 80,2 ans
chez les hommes et 85,5

ans chez les femmes en
2013 > moyenne du
territoire.

- Région trés inégalitaire
au niveau des revenus =>
répercutions de ces
inégalités sociales sur les
écarts d’état de santé.
- Entre communes voisines
=> parfois des disparités
de santé.

CHI Montfermeil

- L’objectif est de permettre
une meilleure écoute des
usagers et d’assurer le
rééquilibrage d’une situation
inégale ressentie par le
plaignant face a plusieurs
professionnels de
1’établissement.

-procédure de traitement des
plaintes et réclamations

- Transmission
systématique des
coordonnées des
représentants des usagers
de 1’établissement
- I’organisation de
médiations avec présence
d’un représentant  des
usagers et/ou le médecin
ayant assuré la prise en
charge

- Disponibilité des
médiateurs

- Difficulté d'obtenir la
présence  des  meédecins
concernés par la plainte.
- Place difficile  du
représentant des usagers dans
une médiation (pas avocat du

plaignant)

-1V -
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Régions

Typologie de territoire

- Population
millions

- Population
jeune.

- 9353 médecins

3,5

plutot

Nom de

I'établissement

CHU Nantes

Sujet du projet

Gestion des plaintes a
améliorer grace a la
dématérialisation et

déconcentration de la
gestion de la plainte
(délégation aux poles)

Succes

- Soutien de la DG
- Participants volontaires et
ayant un poids important
(médecins)

- Responsabilisation
acteurs

- Fusion de la direction des
usagers et de celle de la
gestion des risques/qualité
=> permet d'utiliser les outils

des

et méthodes de cette
direction au service des
usagers

- Simplification du circuit de
gestion des plaintes

Freins

- Pratiques a  harmoniser.
- Liens a organiser entre les pdles
gestionnaires des plaintes et la
CRUQPC

Echo (Nantes)

- Modification du dossier
patient informatisé pour
permettre la tracabilité des
plaintess  des  patients.
- Améliorer le suivi des
réponses apportées
- Les membres de la
CRUQPC disposent d'un
accés sécurise au module
du logiciel.

- Intérét davoir une base
existante pour modéliser le
projet

- Bonne relation avec les
membres de la CRUQPC et
implication de ceux-ci.




Theme n°21 Animé par : Sandrine PERROT — Chargée de mission Bureau des usagers de
["offre de soins

Label-concours « droit des usagers »
Comment permettre la reproductibilité d'initiatives locales en matiere de
démocratie sanitaire?

Aude BERGER — DESSMS / Julie CHARTIER — DH
Claudine CLEMENT — DS / Ophélie FOURREAU — DESSMS
Guillaume LARIVIERE-VILLA — DH / Aurélien MAUGARS - DESSMS
Pierre ROSMORDUC — DH / Marine ROSEAU — AAH
Nadia TEMPERE - IASS

Résumé :

Engager plus d'acteurs locaux dans la démocratie sanitaire pour faire vivre les droits des
usagers au quotidien et renforcer leur participation, c'est la tout l'objet du Label-concours
« Droit des usagers de la santé » !

Ce dispositif opérationnel de proximité offre une reconnaissance a des initiatives locales
innovantes en matiére de démocratie sanitaire. Mais certains de ses axes prioritaires de
labellisation restent insuffisamment investis par les candidats, notamment en matiere de
médiation en santé, plaintes et réclamations, ou encore participation des usagers.

Si chaque projet a ses forces et ses faiblesses, tous peuvent étre reproduits a n'importe quel
endroit du territoire, moyennant des adaptations, et cela gréce a I’identification de critéres de
transférabilité émanant du cceur méme des projets déja en place.

Aussi, ce Module Interprofessionnel de Santé Publiqueaeu pour objet de
déterminer des criteres de transférabilité de ces initiatives de démocratie sanitaire, a partir
desquelles ont été proposées des préconisations et mesures d'aide a l'accompagnement qui
s'adressent tant aux potentiels porteurs de projet (établissements, médecine de ville,
représentants d'usagers...) qu'aux institutionnels (ARS, DGOS). Nos travaux s'inscrivent dans
le cadre d'un environnement législatif et reglementaire en construction (Loi n°2016-41 du 26
janvier 2016 relative a la modernisation de notre systeme de santé accompagnée des textes

réglementaires d’application).

Mots clés : démocratie sanitaire, droits des usagers, médiation, participation,
plaintes et réclamations, label-concours, représentants des usagers,
reproductibilité.

L’Ecole des hautes études en santé publique n’entend donner aucune approbation ni improbation aux opinions émises dans

les rapports : ces opinions doivent étre considérées comme propres a leurs auteurs




