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Préface

Les droits des usagers dans le systeme santéespnbduit d’'une histoire récente méme si
leur ancrage doit étre recherché dans laffirmati@s droits humains a la période des
Lumieres. Ces droits des usagers sont le plus sbuses déclinaisons de nos droits
fondamentaux, tels qu’ils figurent dans nos réglesxmunes depuis 1789, appliqués a la
sante.

Pour autant que leur inspiration soit ancienn@eéh reste pas moins qu'’ils ont été mis en

exergue a l'occasion des Etats généraux de la gamtge sont déroulés dans notre pays en
1997 et 1998. C’est a dire trés récemment. La osimh de ces Etats généraux de la santé
avait fait, selon le mot du Premier ministre deptique, ressortir la nécessité de « mettre le
patient au centre du systéeme de santé ».

Le législateur, par la loi du 4 mars 2002, en@ldrconséquence, a I'unanimité dans les deux
chambres, en garantissant des droits aux usagesgstkme de santé. Tant dans I'approche
individuelle, de facon a la ce que la volonté depdmsonne soit respectée dans l'acces a
linformation, le consentement, I'acces au dossmedical ou la réparation des accidents

médicaux, que dans l'approche collective, qui eapgs notamment, la participation des

usagers dans les instances de santé.

C’est cet ensemble de droits collectifs et indieldugui est compris aujourd’hui par tous dans
la formule « démocratie sanitaire » qui a marquétemps.

Pour la deuxieme édition de son rapport sur leagsges droits des usagers du systeme de
santé, la Conférence nationale de sante, sur k& dbes conclusions qui lui ont été adressées
par sa commission spécialisée, se félicite deoquir cet édifice de droits est plutdt complet et
gu’il ne s’est d’ailleurs pas arrété en 2002, dasieurs lois sont intervenues a la suite pour
enrichir ce mouvement. Ce qui paradoxalement abautournir un corpus de droits assez
complexe, dont la lisibilité pour le citoyen esteatée par l'insuffisance des efforts conduits
pour les rendre accessible a chacun.

Cependant, cet édifice normatif peut encore étrapbété. Dans deux directions. D’abord,
pour garantir le principe du contradictoire dandéaision de santé. En ce sens, le rapport sur
le respect des droits des usagers se situe dapsollengement des avis par lesquels la
Conférence nationale de santé a mis, depuis let digbsa quatrieme mandature, I'accent sur
cette nécessité. Ensuite, il est indispensable éeldpper des efforts pour résoudre les
obstacles dans la symétrie d’information entreussgers-patients et les institutions-acteurs
de santé.

Mais, comme vous pourrez le lire, la principalefidifité pour la Conférence nationale de
santé tient dans ce que ces droits sont loin déffiectifs. C’est pourquoi I'essentiel des
propositions de la Conférence nationale de santée mur les moyens, les outils et les
attitudes a mettre en ceuvre en ce sens.

C’est le défi des années a venir. Le mouvemenedennaissance des droits a été vif en une
décennie, sans que notre pays ait bien pris lass#€edes moyens a mettre en ceuvre pour
diffuser cette culture.



Il ne faudrait pas que nos concitoyens retirensdatiment d’'une reconnaissance légale
optimale des droits dont les effets s’arrétent pakes de leur prise en charge ou de leur
usage du systéme de santé.

Christian Saout,
Président.



Introduction

En application des dispositions de la loi n° 2008-8u 9 ao(t 2004 relative a la politique de

santé publique, la Conférence nationale de sand 0 élabore chaque année un rapport sur
le respect des droits des usagers du systeme tie Bar ce faire, elle s’appuie notamment

sur les rapports que lui adresse chaque conférégoenale de santé (C.R.S.). A 'occasion

de son précédent rapport, la C.N.S. avait pu dapds 25 rapports régionaux. Tel n'est pas
le cas pour I'édition 2009, la Conférence nationdde santé n'ayant pu compter que sur
environ la moitié des transmissions attendues

Plusieurs raisons ont concouru a la transmissiam eiombre plus faible de rapports des
conférences régionales de santé. La faiblesse dgsn®s dévolus aux C.R.S. pour pourvoir a
I'établissement du rapport sur le respect dessid®st usagers a pu conduire a de la lassitude,
voire du découragement. Les critiques déja poltaesiernier par la Conférence nationale de
santé sur le recensement des données relativesspact des droits des usagers en région
n'ont pas permis d’apporter les correctifs utilemslle délai d’'un an, de sorte que certaines
régions ont eu de grandes difficultés a s’appropeie données de base sur lesquelles adosser
leurs analyses.

Une fois le volontarisme initial dépassé, ces dsumn résolus ont assez souvent privé les
formations spécialisées de la possibilité d’asslenars missions. Il est a cet égard significatif
gue les rapports les plus étayés proviennent denggyui ont pu dégager des moyens plus
élevés que la moyenne, méme si des régions moitéegi@roduisent des rapports qui
attestent de la vivacité des équipes mobiliséeseaude leurs conférences respectives, avec le
soutien des directions régionales des affairesapas et sociales et des agences régionales de
I'hospitalisation.

En tout état de cause, les rapports recensés (@origrence nationale de santé comportent
suffisamment d’éléments convergents pour dessimec an bon degré de pertinence la
tendance quant au respect des droits des usag@@08rcar les méthodologies retenues par
les conférences régionales de santé se sont asl douemps étoffées. Elles ne s’en tiennent
plus au recueil des plaintes élaborées par lescagargionales de I'hospitalisation ou aux
comptes rendus des commissions des relations asacshgers et de la qualité de la prise en
charge. De plus en plus souvent, les formationsialees des conférences régionales de
santé adjoignent a ces documents et rapports dpets par questionnaires. Ces enquétes
sont essentiellement déclaratives et comportent dt@s biais méthodologiques. Pour en
limiter les effets, les formations spécialisées pour certaines d’entre elles, eu des entretiens
avec les responsables de la santé en région, desiears collectifs avec des groupes de
représentants d’'usagers et ont procédé a des asagslocuments administratifs.

Il reste un important chemin & parcourir dans labitigation des services publics a la
recherche des données et dans la mise a disposigores données aux formations
spécialisées des conférences régionales de santé.

Par ailleurs, les conférences régionales de samtéemgagé des politiques de suivi des
recommandations émises les années précédentegllgamémes ou par la Conférence
nationale de santé, donnant la des éléments deppolh sur la vivacité du mouvement

! Les rapports recus sont consultables sur le sitaidistére de la santé / Conférence nationaledeés
http://www.sante-sports.gouv.fr/dossiers/sante/emrfce-nationale-sante-c.n.s./rapports-respediseisagers-
du-systeme-sante.html




engagé pour le respect des droits des usagerst Ageed, les rapports des conférences
régionales de santé révélent combien le temps diemestrations est €loigné du temps des
usagers.

C’est donc sur la base de ces rapports régionapiusesouvent étayés, malgré les contraintes
sur le recueil des données, et des travaux quéekdle-méme engagés que la Conférence
nationale de santé fait valoir les observationgasies.

|. LE RESPECT DES DROITS INDIVIDUELS
1.1. Le droit au respect de la dignité de la persore

Le principe de dignité de la personne humaine féising@ a l'article L. 1110-2 du code de la
santé publique. Il trouve également une expressams le droit reconnu a chacun de pouvoir
recevoir des soins visant a soulager la douleumeeiindique l'article L.1110-5 du code de
la santé publique.

Il faut bien reconnaitre que ce principe est regpdans la majeure partie des cas. S'il faut
atténuer cette appréciation, c’est sans doutanstdr de ce qui a été fait par la conférence
régionale de santé de Bretagne, dans le faible reodd formations complémentaires aupres
des professionnels de santé sur le respect duataitlignité de la personne. Mais, il est tout
aussi certain que ce sujet est largement mis ent aas les formations initiales de tous les
professionnels de santé.

Il "'empéche que certaines attitudes des professisrpris individuellement ou des services
sont dénoncées dans plusieurs rapports sur la theseévenements recensés dans les
documents des commissions des relations avec bgerset de la qualité de la prise en
charge. Méme s'il est parfois malhabile de les dafmpser en raison de l'absence de
classification homogéne d'un document a l'autrdeselsont, lorsqu’elles surviennent,
constitutives de prémices du non respect du drdé dignité de la personne : manque
d’écoute et de communication, délais d’attentecabs de prise en compte de la douleur,
non-respect de la vie privée, non-respect du sewédical, sur-occupation des services et des
chambres. Allant plus en avant dans le détail,aocess conférences régionales de sante,
comme en Provence-Alpes-Cote-d’Azur, s’étonnent mdumbre important de pertes de
dentiers, de lunettes, de prothéses auditivescphéiement péjoratives pour la dignité des

personnes les plus agées.

D’autres soulignent combien la faiblesse du nive‘@formation des personnes sur leur état
de santé et les traitements qui leur sont appligoéstitue une atteinte a la dignité dans une
société de [linformation comme la nbtre. Des prof@e persistants en matiere
d’identification des personnels soignants sont eéfgaeht relevés comme attentatoires a la
dignité, dans la mesure ou cela nuit au rééqudibide la relation soignant-patient.

Enfin, de nombreux rapports des conférences rélgisrde santé stigmatisent les conditions
de sortie des établissements qui font peu de casude préparation du retour au domicile et
de la mise en ceuvre de la coordination des soislavmédecine de ville.

Le code de l'action sanitaire et sociale prévoi,qians chaque département, des personnes
qualifiées sont désignées pour aider toute perspnise en charge dans un établissement



social ou médico-social a faire valoir ses droits,qui integre les droits a la dignité. Le
rapport annuel des Pays de la Loire souligne gealésignations n’ont pratiquement pas été
réalisées.

La Conférence nationale de santé exprime le soufuaitles services de I'Etat menent |les
actions nécessaires pour permettre la nominatida ptésence effective de ces personnes
gualifiées.

Les questions de dignité de la personne ne s’atrptes une fois franchies les portes de sortie
de I'établissement. L'évaluation des conditionsédmur en font donc partie et leur restitution

publiqgue également. De ce point de vue, des éwolsitsont encore largement possibles et
souhaitables. En témoigne le taux de retour andesl questionnaires de sortie sur la
satisfaction des usagers. Des progres peuvenaétamplis pour améliorer 'ergonomie des

guestionnaires, les questions soumises a I'évaluale niveau de recommandation dont ils

doivent faire I'objet auprés des personnes et lmamception avec les représentants des
usagers des établissements concernés ; les oczad@memise des questionnaires et le
nombre de boites de dép6t au sein de I'établissedoarent étre multipliés.

Tout ceci na de sens que si les résultats de llé@tian sont retournés vers les personnes,
sans quoi elles se découragent naturellement gigndre : toute personne hospitalisée dans
'année, quel qu’en soit le motif, devrait recevigs résultats de I'évaluation de I'année ou
étre mise a méme de pouvoir y accéder aisément.ptefessionnels doivent en étre
€galement destinataires afin de contribuer a l'ation de la politique qualité de
I'établissement.

A c6té de ces outils d’évaluation exhaustive, deguétes spécifiques peuvent étre conduites
sur des domaines particuliers (ambulatoire, materehirurgie, USLD —unités de soins de
longue durée-, EPHAD —Etablissement d’hébergement personnes agées dépendantes-,
restauration) ou avec des stratégies de colletissdynamiques comme les enquétes de type
« un jour donné » ou une « semaine donnée ».

Au fond pour les conférences régionales de saot@me pour la Conférence nationale de
santé, la dignité des personnes dans le systersandé est une question d'attitudes dont il
n'est pas douteux gu’elles sont plutdt a I'ceuvehaque séquence de la confrontation de la
personne au systéme de sdinisest tout aussi certain que ces attitudes duise manifester
dans la continuité du processus de soins, plugpbérement pour les maladies chroniques,
ou ce processus opeére pour un grand nombre denpeistout au long d’'une vie.

1.2. Le principe de non discrimination

La loi pose le principe de non-discrimination déascés aux soins et a la prévention (article
L. 1110-3 du code la santé publique) et de I'égaka aux soins palliatifs (article L.1110-9
du code de la santé publique). Elle rappelle égaherfobligation faite a tout professionnel,
établissement, réseau de santé, organisme d'assumaadadie, ainsi qu’'a toute autorité
sanitaire de garantir I'égal accés de toute pems@ux soins nécessités par son état de santé
(article L.1110-1 du code de la santé publique).

2 |l i'a pas échappé a la Conférence nationale d& sgu’'un débat public s'est déroulé tout au loegl'dnnée 2009 & propos de la
maltraitance des personnes séjournant dans lebséembents de santé. Cependant, les rapports etgiome rapportent pas de données
chiffrées objectives qui permettent a la Conféremat®nale de santé d’affiner son expression.



Les travaux du Fonds pour la couverture maladigansélle en 2006 avaient mis en lumiére
la forte discrimination de bénéficiaires de cetbenerture dans lI'acceés aux spécialistes dans
un département franciliénLe niveau de cette discrimination ne s’est paénag, comme
vient d’en témoigner une enquétui avait vocation & documenter ce phénoméneggasl
années apres la premiére enquéte du Fonds poomverture maladie universelle.

Il n'est pas moins douteux que des difficultés taftselles s’élévent dans la couverture
territoriale pour garantir I'égalité d’acces auxinsode premier recours en raison de la
démographie médicale ou de la pratigue de plus las Epandue des dépassements
d’honoraires, y compris dans le sectetr 1

Explicites ou implicites, les refus de soins setsomwltipliés. Il n'a pas échappé a la
Conférence nationale de santé, comme aux pouvalikcp, que résidait dans ces refus de
soins un ferment de remise en cause du pacte sbeigianté établi au lendemain de la
seconde guerre mondiale dans notre pays. D’ailldarprojet de loi relatif a I’hépital, aux
patients, & la santé et aux territofrasait pour ambition d’instaurer des outils dansutte
contre les refus de soins : aménagement de laeklarta preuve en faveur de la victime d’'un
refus de soins, instauration du testing, aggramaties sanctions en cas de refus de soins.
Preuve s'il en était besoin de l'inquiétude suscip@ar la multiplication de ces refus dans
I'opinion et pour les pouvoirs publics.

Enfin, indirectement lié a la non-discriminationndal’accés aux soins, le traitement des
personnes éligibles a I'aide médicale d’Etat parcieisses d’assurance maladie ne va pas sans
poser des difficultés en raison des demandes diirdtion relatives aux pieces d’identité.
D’ailleurs, le directeur de la Caisse nationalesdi@ance maladie des travailleurs salariés a
dd intervenir par le biais d’'une lettre-circulaiagiressée a I'ensemble des services pour
rappeler I'état du droit Il est probablement regrettable que la diffusie cette lettre-
circulaire n'ait pas connu la méme publicité que faits qui ont motivés cette lettre-
circulaire. Cela aurait pu avoir des vertus édwesatiquant au respect du principe de non-
discrimination, dans le monde de I’Assurance maladimme dans le systeme de soins, car il
arrive également aux établissements de santé aalsigdes situations aux services des
préfectures.

Si de nombreux établissements ont mis en placp,ratement, des dispositifs permettant
'accés aux soins des populations vulnérables ¢pees fragilisées, personnes handicapées,
personnes agees, bénéficiaires de la CMU), il m&ste pas moins que certaines de ces
réponses se déploient en dessous des besoinseréetséson de la faiblesse des moyens qui y
sont consacreés. A l'instar de ce que revendiquatdéerence régionale de santé de Provence-
Alpes-Cote-d’Azur ou celle de Rhdne-Alpes, une agudphie régionale de ce type de
services devrait étre établie et diffusée largement

Dans les contraintes économiques qui sont les,lavex beaucoup d’inventivité parfois, les
établissements de soins, notamment publics, ort cirssi a apporter des réponses concretes
pour faire vivre le principe de non-discriminatidans I'acces aux soins. En regard, on ne

% Analyse des attitudes de médecins et de denéidtégard des patients bénéficiant de la CouveMatadie Universelle complémentaire
Une étude par testing dans 6 villes du Val-de-Ma2066.

4 Enquéte du Collectif interassociatif sur la sarité barométre des droits des malades
http://lwww.leciss.org/fileadmin/Medias/Document$)392_BarometreDroitsMalades Mars2009_Resultats.pdf

® Citation enquéte CISS : idem

6 Projet de loi portant réforme de I'hdpital et télaux patients, a la santé et aux territoire$ 221.0.

" Lettre information personnelle du 8 avril 2009 divecteur de la CNAMTS aux directeurs des CPAM, C&SMédecins conseils
régionaux.




peut pas dire que la médecine ambulatoire ait géples mémes efforts. Structurellement,
elle n'est d’ailleurs pas en mesure, par natureatmer les mémes réponses. C’est donc |vers
la formation initiale et continue, qui doit condria la perception de I'exigence de non-
discrimination, que les espoirs de la Conférendmmale de santé se reportent, en regrettant
gue ces questions ne figurent pas comme un enseggrienajeur au programme des études
des différentes professions de santé.

1.3. Le droit a I'information des usagers

Au terme de l'article L.1111-2 du code de la sgniBlique, chacun a le droit de recevoir une
information sur son état de santé. Ce droit carestiin préalable indispensable a I'expression
d’'un consentement libre et éclairé.

Au-dela de ce droit a I'information sur son étatsamte, la loi du 4 mars 2002 relative aux
droits des malades et a la qualité du systeme d& gaévoyait de réduire I'asymétrie
d’'information entre les usagers du systéeme de satntééux qui produisent des biens et des
services de santé au sein de ce systeme.

Ici encore, il faut bien reconnaitre que les étslgiments de santé tirent leur épingle du jeu
mieux que d’autres acteurs du systeme de santéabeoerts des conférences régionales de
santé attestent d’'un bon niveau de pratique déllardnce du livret d’accueil. Toutefois, ceci
doit étre tempéré par une impression moins fortesdeertaines régions, notamment en
Rhéne-Alpes ou 34 % des usagers déclarent ne paswirl’ recu. Cependant, si la
communication orale autour du livret permet d’am@i I'objectif d’'information du patient,
trop peu d’actions sont conduites vers des puhbliesdifficultés de communication : telles les
personnes malvoyantes, malentendantes, les pessommésentant une déficience
intellectuelle, celles maitrisant mal la languenfaise, ou encore les personnes en perte
d’autonomie.

Il est encore trop tét pour tirer les enseignemedutslroit au devis crée par I'article 39 de la
loi de financement sur la sécurité sociale pouig2@@nt le décret d’application vient de fixer
I'obligation de présentation d’'un devis a compter7@ €.

En ville, en revanche, les efforts pour l'infornoettides patients reposent trop souvent sur la
volonté des médecins. Or, ils apparaissent timal#ss I'exécution de leur obligation
d’'information. Ainsi, I'affichage des tarifs, poartt obligatoire, n’est opérationnel que dans la
moitié des cabinets médicaux, sans susciter déigaate la part des autorités de contréle ou
des ordres professionnels. L'absence d’informatiobjective sur les dépassements
d’honoraires accroit dans la population le sentindéarbitraire.

Quelques initiatives ont été prises par I'’Assuramegadi€ pour rendre plus transparents les
tarifs. Il s’agit de renseigner l'assuré sur lexpmoyen, la fourchette et la base de
remboursement d’une consultation d’'une certainereapour chaque professionnel et dans
son ressort territorial.

8 Loi n° 2007-1786 du 19 décembre 2007 de financenheta sécurité sociale pour 2008 - Décre2@09-152 du 10 février 2009 relatif &
I'information sur les tarifs d'honoraires pratiqpés les professionnels de santé
® Sur son site ameli.fr. : http://www.ameli.fr/agss/adresses-tarifs/professionnels-de-sante.php



Trés récemment, la ministre de la santé et des sports a ann@ncgéhtion d’un site internet
déedié a I'information des usagers du systeme di&s@e dispositif débute en régions et il est
encore mal aisé d’en tirer des enseignements.

Du point de vue de la qualité des soins, de nombediorts ont été conduits en matiére de
certification des services et établissements ehatere d’accréditation des professionnels. Le
succes des hebdomadaires qui publient différepaimares » des hbpitaux permet d'ailleurs
de mesurer le niveau élevé de l'attente de nositoyens. Mais il faut bien dire que les
efforts conduits par les institutions et les pragéd d’évaluation de la qualité restent illisibles
pour la grande majorité de la population. Ce njgst le moindre des paradoxes dans les
établissements qui fourmillent aujourd’hui d’indiears pour mesurer la qualité d’'un service.

En ville, c’est plutdt le refus de rendre visibtasux qui, parmi les médecins, font I'effort de
s’astreindre a I'évaluation de leurs pratiques gssionnelles qui empéche tout progres. Le
Conseil national de I'ordre des médecins prendldias motif de I'existence de I'article 80
du code de déontologie pour s’'opposer a ce quetien dispose des informations a cet
égard, comme de toute information a caractere caatipdl revient donc au pouvoir normatif
de modifier cet article du code de déontologie @uganiser par la loi une meilleure garantie
du droit & I'information du patient.

Quoi qu’il en soit, parmi les droits individuelgyrsacrés par le législateur dans la loi n°2002-
303 du 4 mars 2002, c'est bien le droit a linfotima qui connait le plus faible
développement. Pourtant, ce déficit d'informatienribs concitoyens sur la santé en général
et sur le systeme de soins en particulier explagsez largement la persistance des inégalités
élevées d’'acces a la santé dans notre pays.

Ce pourrait étre un choix de la future loi relatévéa politique de santé publique que de faire
de la réduction de I'asymétrie d’information daassknté un des objectifs de la politique
publique. Car les retouches successives, maisusujioitées, en la matiere n’ont pas permis
le changement d’échelle attendu aprés les Etatér@eéx de la Santé.

Cela nécessiterait des efforts vigoureux pour gredune information centrée sur l'usager.
C’est probablement un défi dans un monde ou ilanplus d’émetteur unique de la bonne
information. Une part de l'action releverait dore ItBducation a savoir faire le tri entre de
nombreuses informations; une autre part, defforiécessaires d’organisation (de
'information mise a la disposition des citoyens.

En tout état de cause, il ne faut pas renonceddireél’asymétrie de l'information entre les
usagers-citoyens et les institutions administratigede santé, car aujourd’hui I'information
est devenue la premiere condition de la qualitésdess.

1.4. Le droit au consentement

L’article L. 1111-4 du code de la santé publiguspdse que «le médecin doit respecter la
volonté de la personne aprés l'avoir informée deséquences de ses choix. ». Il ajoute que

10 voir discours de Madame Bachelot au deuxiéme dgilfaltc & Strasbourg :
http://www.sante-sports.gouv.fr/actualite-pressespe-sante/discours/cloture-du-2eme-debat-pubtifecence-nationale-sante-cns-
discours-madame-roselyne-bachelot-narquin.html

ou discours de Bordeaux.
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« Aucun acte médical ni aucun traitement ne peaet @atiqué sans le consentement libre et
éclairé de la personne et ce consentement peueéiteea tout moment. ".

Compte tenu des conséquences du non respect dipprau droit au consentement en termes
de responsabilité civile, administrative et pénake principe est séverement observé. Parmi
les droits reconnus par la loi du 4 mars 2002 ikedadux droits des malades et a la qualité du
systeme de santé, c’est le droit dont I'observastéa plus rigoureuse.

Quelgues affaires judiciaires ont néanmoins monuél posait résiduellement quelques
difficultés. Mais la jurisprudence a dégagé degvaie compromis.

Sur ce droit, les conférences régionales de samtéelavent pas d'inquiétudes de nature a
justifier une mention par la Conférence nationaesanté.

1.5. Le droit d’accés au dossier médical

Au terme de l'article L.1111-7 du code de la samiblique, «toute personne a un droit
d'accés direct a l'ensemble des informations cora®r sa santé détenues par des
professionnels et établissements de santé ».

C'est le plus souvent dans I'établissement de sgo& va s’exercer ce droit d’acces au
dossier médical. Il est assez malaisé d’évaluenit®e en ceuvre des dispositions de l'article
L.1111-7 en médecine de ville car il n'y a pas tilsusystématiques de recensement des
demandes ni d’analyse des écueils quelles renmainie cas échéant. Cependant, il est
permis d'imaginer que, compte tenu de la portéeadéss conduits en ville, ce n’est pas pour
ces structures de prise en charge qu'existent taxipales difficultés. Toutefois, le
développement a venir de I'hospitalisation a dolmiet de la télémédecine doit élever le
niveau de vigilance sur la perception d’'un droiates universel qui ne mettrait a I'écart
aucune forme d’exercice de la médecine donnangélieLconstitution d’'un dossier.

Comme la Conférence nationale de santé a déjaoecakion de le dire dans son précédent
rapport, le droit d’accés au dossier n'a pas gédans les établissements de santé l'afflux de
demandes qui pouvait étre craint.

Pour autant, le nombre des demandes est inégal lesl@tablissements et il est indispensable
gue les moyens dédiés au service de I'accés aiedosddical soient adaptés au niveau de la
demande, de facon a ce que, notamment, le délaemay transmission des informations ne
soit pas trop élevé. Des écarts de 1 a 50 ne sasribfpérables.

C’est I'occasion pour la Conférence nationale detésae reprendre ici la proposition déja
faite dans son précédent rapport tendant a ceegdélai de remise du dossier médical soit
augmenté a 15 jours, d’'une part, et qu'une pro@diurgence, dans un délai maximum|de
48 heures, soit mise en ceuvre dans les hypothésksdemande du dossier serait motivée
par la recherche d’'un deuxieme avis, d’autre part.

En tout état de cause, si le droit d’acces au dopssédical est plus freqguemment exercé en
raison du haut niveau d’information dont il faiblbjet, il n'y a pas de méconnaissance
fondamentale de ce droit.
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Des efforts pourraient néanmoins étre conduits temétablissements et les services de santé
pour accompagner le demandeur comme cela a déjeeédénmandé par la Conférence
nationale de santé en 2008. Les rapports des emtiEs régionales de santé pour le dernier
exercice font spécialement état de difficultés mgiisont pas seulement résiduelles pour les
mineurs et les ayants droits qui ne comprennenfgraément la complexité des procédures.
Comme tous ceux qui réclament information et amscd dans I'accés au dossier médical, ils
doivent trouver au sein des services des persamsguation de pouvoir les aider.

La Conférence nationale de santé attire particiient 'attention des pouvoirs publics quant
aux dossiers électroniques de santé dont un gramibne ont d’ores et déja été ouverts sans
le consentement de l'usager. Il conviendrait adi@w qu'une recommandation instaure {un
mode de consentement unique, quelles que soieatlae et la portée du dossier électronigue
ainsi constitué, y compris le dossier médical pemgbfigurant dans la loi n® 2004-810 du 13
aolt 2004 relative a I'assurance maladie.

La dysharmonie des modes de consentement pourdaiiré un sentiment de réserve si ce
n'est d’incompréhension de nos concitoyens aloes mous avons besoin d’'un haut niveau
d’adhésion a l'informatisation des données de spoté améliorer la coordination, la qualité
et la sécurité des soins.

1.6. Les droits de la fin de vie

C’est la loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relateex droits des malades et a la fin de vie qui
a introduit deux dispositions particulierement intpates dans le domaine.

Tout d’abord, elle prévoit que « lorsque la pergeat hors d'état d'exprimer sa volonté, la
limitation ou l'arrét de traitement susceptiblerdettre sa vie en danger ne peut étre réalisé
sans avoir respecté la procédure collégiale défiaide code de déontologie médicale et sans
gue la personne de confiance prévue a l'artictelll1-6 ou la famille ou, a défaut, un de ses

proches » ait été consulté. Ensuite, elle créesaipilité pour éclairer la décision de consulter

les « directives anticipées de la personne ».

Ces moyens ont été envisagés par le législatens, daque I'on appelle la loi « Leonetti »,
pour gue puisse étre prise en considération law@léelle du malade dans I’hypothése ou |l
se trouverait dans l'incapacité de I'exprimer lugme.

Ces dispositions sont récentes et elles sont eroored’avoir bénéficier d’'une promotion
dans la durée pour que des observations solidesgnii étayer les recommandations de la
Conférence nationale de santé.

Cependant, il ressort des enquétes conduites paoidérences régionales de santé que la tres
grande majorité des établissements questionngattient accueilli a propos de la désignation
d’'une personne de confiance. lls sont probablemmains nombreux a proposer le recueil de
directives anticipées.

Ces résultats sont le signe d’une intégration fdde obligations en faveur des personnes.
Pour autant, les rapports montrent que la peraepto I'usager n’est pas aussi certaine. Il y a
un véritable décalage entre la perception des igsaiphents et celle des usagers-patients,
comme le révelent les rapports des conférencesnélgis de santé du Nord-Pas-de-Calais,
d’Auvergne, d'Alsace et de Bretagne. Ce qui conduit’interroger sur les modes de
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présentation de ces dispositions qui sont peut#tne administratives, voire seulement
adossées a un formulaire ne permettant pas a €usdign mesurer la portée. Dans les
hypothéses ou I'on se contente de faire rempliinopprimé, quelle différence peut faire le

patient entre la désignation d’'une personne deiaacg dans le cadre de la fin de vie et la
désignation de la personne « a prévenir » en casrtie de I'établissement par exemple ?

Le plus souvent, ce sont les personnels admirifstida I'accueil qui procedent au recueil de
I'expression du patient dans les droits de la &nvi. Il y aurait donc grand gain a les former
a la dimension médicale et de respect des draiisidtuels dans ce recueil ou a prévoir qu'il
soit procédé par des personnels médicaux « aussealgl I'entrée dans le service. Les
professionnels, membres des formations spécialm@edgion, reconnaissent d'ailleurs gu'ils
sont parfois mal a l'aise pour poser des quest@ies personne hospitalisée sur des sujets
comme les directives anticipées ou la désignatmadpersonne de confiance. Pour autant
gu’elles ont trait a la fin de vie et a son orgatia dans un souci de tres haut respect des
volontés de la personne, il n'en reste pas moirss ltpxploration des volontés en cette
matiere aupreés des personnes directement conceer@ase aux tabous encore tres présents
guant a I'évocation de la mort.

Certaines conférences régionales signalent d'adllew’il y a encore plus de difficultés a
mettre en ceuvre les dispositions relatives auxtives anticipées pour les patients atteints de
troubles psychiatriqués

Enfin, il faut signaler que les évolutions Iégislas dans le domaine sont loin d’avoir été
prises en compte dans I'ensemble des livrets d&lcdat pour ceux qui les ont intégrées, |l
est surprenant, a l'instar de ce qu’a constatémdérence régionale de santé de Bretagne, que
c’est la désignation de la personne de confianceacgu la faveur de cette intégration au
détriment de la procédure d’expression des direstanticipées.

Une harmonisation est nécessaire sur la promotored droits a I'accueil. A I'évidence, elle
ne peut dépendre du seul livret d’accueil. Des dwnis spécifiques ont pu étre promus par
certains établissements. Il y aurait probablemeatiare a discerner dans ces documents ceux
qui peuvent étre recommandés, ainsi que d’identis procédures les plus performantes
pour assurer leur bonne compréhension par lesnpa@ecueillis en établissement. D’ailleurs
dans leurs déclarations, les établissements ig@srexpriment la nécessité et leur souhait
d’améliorer I'information dans ce domaine. Il n’@sts moins douteux que I'on ne lévera pas
ces résistances sans former les acteurs, qu'gssadministratifs ou soignants, a un sujet et a
des procédures pour le moins délicats. Croire ¢pre peut atteindre les résultats que le
législateur a fixés sans mobiliser les savoirs, dpprentissages et les ressources de la
certification reléve d’une illusion.

1.7. Le droit a la réparation des conséquences desques sanitaires résultant du
fonctionnement du systeme de santé

C’est encore la loi n° 2002-303 du 4 mars 2002ikeaaux droits des malades et a la qualité
du systeme de santé qui a créé une procédure andebtéparation des conséquences des
risques sanitaires résultant du fonctionnementydteme de santé. Son article 101 prévoit
gu’elle s’appligue « aux accidents médicaux, affexs iatrogenes et infections nosocomiales
conseécutifs a des activités de prévention, de distgnou de soins [...] méme si ces accidents

1 Rapport de la Conférence régionale de santé dad@re, p. 32.
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médicaux, affections iatrogenes et infections nosvales font I'objet d’'une instance en
cours, a moins qu’une décision de justice irrévialait été prononcée. »

Afin d’examiner les litiges nés de ces dysfonctiements, des Commissions régionales de
conciliation et d'indemnisatiomles accidents médicaux des affections iatrogenedest
infections nosocomiales (CRCI) ont été mises enceplaElles émettent des avis
d’'indemnisation dont les assurances, en cas de,fautl’Office national d'indemnisation des
accidents médicaixdes affections iatrogenes et des infections nos@tesn (ONIAM)
assurent le reglement pour le compte de I'Etat. @lburs, une commission nationale des
accidents meédicaux (CNAMed) est chargée d’étadliiste nationale des experts en accidents
médicaux et d’évaluer 'ensemble du dispositif églement amiable, dans le cadre d'un
rapport remis chaque année au Parlement et au Gmuwment.

Le rapport de la CNAMed pour l'année 2007-2008 mdrrde mesurer la portée des
évolutions souhaitables aprés plus de 5 ans d@gifin de la procédure créée par le
législateur du 4 mars 2002.

Parmi les 8 propositions formulées par la CNAMédaut notamment retenir celles tendant
au maintien « de la formation en responsabilitéinzdel [...] des experts inscrits sur la liste
nationale des experts en accidents médicaux »parknnisation de la possibilité d’inscrire
sur la liste nationale des praticiens qui « justifid’'une formation et d’une pratique expertale
en accidents médicaux », a la restriction des natimins comme experts par les CRCI qu'a
ces seuls experts, a la possibilité pour la CNAMe@gcéder aux avis non rendus anonymes
des CRCI « afin de pouvoir en vérifier la teneud’en harmoniser le contenu, dans le cadre
de sa mission générale de veille a I'applicatiombgéne du dispositif », et a donner une
« valeur normative aux recommandations émises paCNAMed sur les pratiques a
respecter, aprés concertation avec les CRCI ».

Pour la Conférence nationale de santé, s'il n’yoacdpas lieu de modifier en profondeur le
droit de la réparation des conséquences des risgumires résultant du fonctionnement du
systeme de santé, tel qu'il découle de la loi dmats 2002 et des quelgues modifications
ultérieures intervenues en la matiere, il est cdaen souhaitable d’envisager I'acces du
dispositif a toutes les victimes d’accidents médaicaans conditions de seuil, avec maintien
du seuil d'indemnisation en casatéa

Dans ces conditions, la Conférence nationale ddésaomprend mal les tentatives
récurrentes, notamment des parlementaires, pouifigrodans un sens qui n'est pas attendu
par les usagers les dispositions prises en 2002ipstaurer ce régime de réglement amiaple,
sauf a élargir I'acces du dispositif a toutes legtimes d’accidents meédicaux sans seuil
d’acces.

1.8. L'acces a l'assurance des personnes présentantrisque de santé aggrave

La sélection des risques par une assurance au pnistifie la santé du contractant a été rendu
licite par la loi n°® 92-1336 du 16 décembre 1992atiee a I'entrée en vigueur du nouveau
code pénal et a la modification de certaines dipas de droit pénal et de procédure pénale
rendues nécessaires par cette entrée en viguette. IGievenait modifier la loi fondatrice n°
90-615 du 13 juillet 1990 réprimant les discrimiaas, dite loi Gayssot.
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La recherche de solutions pour assurer malgrdesuhalades dans les opérations d’emprunts
gu’ils font dans leur vie, a été marquée par déortements entre les assureurs et les
organisations de patients. Néanmoins, deux coroente sont succédé avant que n'arrive a
maturité un processus plus abouti sous le nooodeention AERAS (S'Assurer et Emprunter
avec un Risque Aggravé de Santé). Cette convemtipour objet de proposer un certain
nombre de solutions pour élargir I'acces a l'asm@at a I'emprunt des personnes ayant ou
ayant eu un probleme grave de santé. Signée papdesgoirs publics, les fédérations
professionnelles de la banque, de l'assurance let etualité et les associations de malades
et de consommateurs, elle est en vigueur dep@igalvier 2007.

La convention AERAS concerne les préts professisntes préts immobiliers et les crédits a
la consommation dédiés.

Il y a encore de nombreux efforts a faire pour ppawoir cette convention et améliorer son
application réelle. Dans une enquétpubliée en 2008, il a été rapporté que 20 % des
personnes ayant besoin d'une assurance de pré&hierie de cette convention, mais que
seulement 15 % d’entre elles avaient pu bénéfitigorocessus conventionnel.

Apres avoir regardé les forces et les faiblessela @®nvention AERAS, le président de la
Commission de suivi de celle-ci, Jean-Michel Beéyrgdessine quelques recommandations
dans le rapport a mi-étape de cette convention.

Parmi ces recommandations, la Conférence natidaidlgennes celles qui ont trait :

- ala plus grande promotion du dispositif existgat,tous moyens,

- ala plus grande acceptation par le monde des bandgs garanties alternatives ou des
délégations d’assurance,

- de conduire tous les efforts, notamment au sela @mmission des études et recherches
de la Commission de suivi et de propositions, pobjectiver «l'adéquation entre
I'évaluation du risque effectuée par I'assureueaternier état de la science médicale »,

- al'élargissement de la couverture en ce qu’ellealemieux prendre en compte le risque
d’invalidite,

- al'amélioration du mécanisme d’écrétement desrsugs.

1.9. La protection des droits des personnes se paéit a des recherches biomédicales

L’état du droit en la matiére découle des lois @ethique® qui se sont succédé dans notre
pays depuis plus de 15 ans maintenant. Elles arduiba la mise en place de commissions
qui ont pour mission d’examiner les protocoleseatgherche, afin de garantir la protection des
droits de la personne humaine contre les atteimtesdroits fondamentaux qui pourraient

surgir dans la mise en ceuvre de ces recherchesétlicaes. Ainsi les recherches

interventionnelles et en soins courants sont-edesadrées par ces dispositions. Les
recherches observationnelles sont encadrées paodetes d’éthique, le plus souvent locaux.

12 Baromeétre annuel « Droit des malades », LH2 pp@I5S, www.aeras-infos.fr.

13 a Ioi n° 94-548 du ler juillet 1994 relative amitement des données nominatives ayant pour fiackerche
dans le domaine de la santé et modifiant la I0i8217 du 6 janvier 1978 relative a I'informatigaeax fichiers et
aux libertés ;

e la loi n° 94-653 du 29 juillet 1994 relative aspect du corps humain ;

e la loi n° 94-654 du 29 juillet 1994 relative aordet a l'utilisation des éléments et produits alyps humain, a
l'assistance médicale a la procréation et au ditgnprénatal.

* la loi n°2004-800 du 6 ao(t 2004 relative a leéthique
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Une proposition de 16f a été déposée a I'Assemblée nationale tendant §ueeces
recherches observationnelles bénéficient du mémgieneede protection que les recherches
interventionnelles et en soins courants. Son exasemaintenant inscrit a I'ordre du jour du
Sénat.

Cette architecture protectrice des droits fondamentde la personne n’est pourtant pas
exempte de critiques.

Ainsi le fonctionnement des comités de protecties gersonnes est-il trés hétérogéne d’'un
comité a l'autre, dans la fréquence des reuni@nspmbre de protocoles évalués, la nature de
ces protocoles et les moyens humains et matériéds em oeuvre. Cela n'est pas tres

supportable. Pire, 'absence d’harmonisation dasgtudences de ces comités augure mal du
principe d’égalité de traitement sur tout le teirdé en matiére de droits fondamentaux. Par
ailleurs, les promoteurs choisissent le comité deleguel ils déposent leur dossier. Autant

dire qu’il est tentant de soumettre une recherciseeptible de poser probleme a un comité
plus accommodant qu’un autre. Enfin, il n'y a pasdiuation de ces comités.

Au moment ou la proposition de loi précitée va atwer la charge de ces comités, il est plus
gue nécessaire de moderniser le fonctionnemeneésiénstances. Car grands sont les risques
de voir ces comités renoncer a la qualité de lesamen sous l'affluence des demandes,
notamment en raccourcissant le temps d’examen @sels pour tenir les délais. Le risque
d’erreur dans I'appréciation des dossiers s’enviecal inévitablement majoré. L'annonce de
la fermeture de certains comités pour n’en consequ&ine quarantaine fait craindre pour la
protection des personnes.

Dans ces conditions, la Conférence nationale dé&sammpose qu’'un cadre réglementaire
rénové confere un statut juridique a ces comitéguet soit crée, par ailleurs, un comité
national de protection, assurant notamment la fonal’appel des décisions des comités de
premiere instance.

Ce comité national pourrait aussi avoir des fomgide gestion de la répartition des dossiers
entre les comités, afin d’éviter le caractere @¢&de la compétition entre les comités. Cela
aurait en outre pour effet de permettre aux contigegaiter des dossiers suffisamment variés
pour élever leur niveau d’expertise.

Par ailleurs, ce comité national serait chargé eldey a la répartition équitable des moyens
entre les différents comités, lesquels pourraigre &ssis sur une taxe prélevée sur les
entreprises du meédicament et des dispositifs méxicai ont intérét a ce que ces comités
bénéficient de conditions d’examen en regard deslpussions dont la part d’ordre public est
importante.

Dans ces conditions, la Conférence nationale dé& satommande qu’a I'occasion de|la
prochaine révision de la loi de bioéthique, les ifications Iégislatives nécessaires a ces
évolutions soient insérées dans le futur projdbde

14 proposition de loi relative aux recherches syrelesonne présentée par Monsieur Olivier Jardé tédéfmula
Somme. — Assemblée nationale n° 13RAgp://www.assemblee-nationale.fr/13/propositiommih372.asp
http://www.senat.fr/dossierleg/ppl08-177.html
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Il. LES DROITS COLLECTIFS

2.1. La participation des représentants des usageas! sein des instances hospitalieres et
de santé publique

L’article L 1114-1 du code de la santé publique cg® que: «Les associations,
régulierement déclarées, ayant une activité dadeneaine de la qualité de la santé et de la
prise en charge des malades peuvent faire I'ohjatabrément par l'autorité administrative
compétente soit au niveau régional, soit au niveional. L'agrément est prononcé sur avis
conforme d'une commission nationale qui comprensl mprésentants de I'Etat, dont un
membre du Conseil d'Etat et un membre de la Cowadsation en activité ou honoraire, des
représentants de I'Assemblée nationale et du $€ulas personnalités qualifiées en raison de
leur compétence ou de leur expérience dans le aenaaisociatif. L'agrément est notamment
subordonné a l'activité effective et publique dsdbciation en vue de la défense des droits
des personnes malades et des usagers du systa&ametél@insi qu'aux actions de formation et
d'information qu'elle conduit, a la transparencesdegestion, a sa représentativité et a son
indépendance. Les conditions d'agrément et duitreigd'agrément ainsi que la composition
et le fonctionnement de la commission nationalé déterminés par décret en Conseil d'Etat.

Seules les associations agréées représententlgsrsigiu systéme de santé dans les instances
hospitalieres ou de santé publique.

Les représentants des usagers dans les instangg®mmées ci-dessus ont droit a une
formation leur facilitant I'exercice de ce mandat.

Les entreprises fabriqguant et commercialisant deslyits mentionnés dans la cinquiéme
partie du présent code doivent rendre publicssta liles associations de patients et le montant
des aides de toute nature qu'elles leur verselan skes modalités fixées par un décret en
Conseil d'Etat. »

La diffusion de la liste des représentants desarsadgsignés a été bien faite dans I'ensemble
des instances du systeme de soins, au plan natommame au plan régional, dans les

établissements de soins et de santé publique, codans les instances de l'assurance
maladie.

Cependant, quelques situations ne laissent pas udereadre, comme ['absence de
représentants des usagers au Comité d’évaluatida t@eification a I'activité ou a I'Union
nationale des caisses d’assurance maladie (UNCAMJans le premier cas, il suffirait d’en
désigner deux, dans le second cas leur absence milejeu démocratique et il devrait étre
garanti que les associations agrées de santé digpdiin représentant au sein de cette
instance.

Tout aussi étonnante est I'absence de représerdantassociations d’'usagers dans de trop
nombreuses commissions paritaires locales de I/asse maladie. En tout état de cause, le
nombre de places accordées aux représentantsafpgsisassociatifs ou non, est insuffisant.

Dans les instances régionales, la pratique ded@oldtion des représentants des usagers s’est

également développée. Ainsi dans les 52 instardgpsmales recensées dans le rapport de la
conférence régionale de santé de Rhone-Alpes,rgipgs moins de 204 représentants.
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Ce bilan doit étre tempéré par des différencesimst@ntre les instances hospitalieres et de
santé publique qui ont plutdt bien accepté le tRmocratigue dans la santé, et les
établissements privés a but lucratif ou a but namaltif qui ne font pas beaucoup de place
dans leurs instances décisionnelles aux représsrdas usagers. lIs opposent le fait que la
constitution de leurs conseils d’administrationya&ison du capital ou en raison des personnes
réunies, s’opposent a ce que des représentantssegers au sens de l'article L 1114-1 du
code de la santé publique y siegent. Pourtant €estaison de la participation au service
public hospitalier que se fait la désignation, enhren raison de la forme juridique de
I'instance ou de sa composition capitalistique

La situation est encore plus complexe pour lesliétdments médicaux-sociaux qui ont
élaboré une recommandation tendant a la mise ere @éective de conseils de la vie
socialé®, qui permettent incontestablement I'expressionudesjers mais sont dépourvus des
pouvoirs conférés aux représentants des usagermide en place des conseils de la vie
sociale ne s’oppose ni ne se substitue a I'obbigatie désigner des représentants des usagers
dans les instances de décision.

Il en va de méme pour les organisations territesiabu thématiques de santé comme les
réseaux de soins ou les services d’hospitalisa@idamicile, qui devraient, sous une forme ou
SOus une autre, permettre la mise en ceuvre dupéitl a l'article L 1114-1 du code de la
santé publique.

La multiplication des structures de santé, leuredt@mnent méme pourrait-on dire a I'avenir
avec les services de télémeédecine, rend la tachue.aka situation nécessite 'émergence de
propositions pour conjuguer a la fois I'exigencgal@ de représentation avec les nécessités de
la gestion la plus efficace des instances décigitem Ce pourrait étre un des sujets d’avis a
inscrire au programme de travail de la Conférerat®mnale de santé en 2010.

En tout état de cause, la mobilisation des reptéstndes usagers nécessite une politique de
soutien vigoureuse de la part des administratiandigues qui ont en charge la mise en
ceuvre de l'obligation lIégale découlant de l'articl@114-1.

A cet égard, la Conférence nationale de santé esjum le niveau de financement des unions
inter associatives régionales qui se sont crééesqmrdonner la représentation des usagers
est le plus souvent indécent, quand il n’est pasjgant, en termes de proportion d’une région

a l'autre en comparaison du nombre d’habitants.

Elle estime nécessaire que les budgets de I'E@d¢ €Assurance maladie, notamment par|les
agences regionales de santé, prévoient le finantteties futures conférences régionales de la
santé et de I'autonomie et des associations d'usaagréées pour leur permettre d’assurer
leurs missions de démocratie sanitaire, en paigicdans le domaine de la représentation|des
usagers, comme cela a été prévu dans les organiEnpstection sociale.

15 ¢f. le décren® 2005-1367 du 2 novembre 2005 portant modificetide certaines dispositions du code de
I'action sociale et des familles (partie réglemigajaelatives au conseil de la vie sociale et autxes formes de
participation institués a l'article L. 311-6 du eadk I'action sociale et des familles.
http://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTtexLEGITEXT000006052648&date Texte=20090618
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La Conférence nationale de santé attire égalertaterition des autorités publiques chargées
des désignations pour que ce soient :

- des représentants d’associations agréees et elgxgsese voient désigneés,

- des représentants des usagers issus des assadig#gsa une thématique qui siegent
majoritairement dans les instances de cette thqoeti

Alertée par les conférences régionales de san@goidérence nationale de santé réclame que
les processus de désignations des représentargst quus transparents: les appels a
candidatures doivent étre adressés a chaque dimoceEgréée et pas seulement au

regroupement inter associatif en région, quandigte, car les associations méme agréées
n’'ont pas d'obligation de s’y regrouper, ce quagilieurs, vu leur nombre dans chaque région,

est tout a fait réalisable. Les futures agencemmétes de santé pourraient également publier
sur leur site internet ces appels a candidatuiasj que I'état des lieux des désignations

effectivement dévolues dans leur ressort territdoigtes instances confondues.

La Conférence nationale de santé rappelle que, slamgremier rapport sur le respect des

droits des usagers du systeme de santé, rendu pei28 novembre 2008, elle a recommandé

gu’une mission relative aux droits des usagersydteéme de santé soit placée au plus haut de
la hiérarchie de ces nouvelles organisations rédgsn

2.2. La participation des associations agréées eesl associations de bénévoles dans les
services

C’est encore la loi du 4 mars 2002 relative awitslrdes malades et a la qualité du systéme
de santé qui a prévu que soit facilitée l'interimntes associations de bénévoles, qui peuvent
apporter un soutien a toute personne accueillis danétablissement, a sa demande ou avec
son accord, ou développer des activités au seilé@bdlissement, dans le respect des regles
de fonctionnement de [I'établissement et des agsivinédicales et paramédicales. Ces
dispositions ont été transcrites a 'article L. 28BLdu code de la santé publique.

Les mesures d’application ont prévu que des coiventdevaient étre signées a cet effet
entre les associations et les établissements. ddarde circulaire, une convention-type a été
élaboréé®.

Méme a quelques années de distance, il est matidéblir un bilan exhaustif de ce
dispositif car ces conventions n’ont pas toujoués signées dans le cadre des relations des
associations avec I'établissement et leurs intéimes ont souvent été prévues dans d’autres
cadres de partenariat, comme : les conventionsrglésépassees entre les associations et les
directions régionales des affaires sanitaires @akas ou les groupements régionaux de santé
publique.

* CIRCULAIRE N°DHOS/SDE/E1/2004/471 du 4 octobre 208ktive a la convention définissant les
conditions d’intervention des associations de bélesvdans les établissements de santé et comportant
convention type.

http://www.circulaires.gouv.fr/pdf/2009/04/cir_58p8f
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Il serait souhaitable que dans chaque rapport anfgtablissement de santé, les conventions
avec les associations soient reprises.

Par ailleurs, sans véritablement répondre au disjpd@tervention des associations dans les
services prévu par la circulaire précitée, quelgiablissements ont mis en place des maisons
des usagers qui concourent aux mémes objectifs, @ave approche « pluri-pathologies » ou
« universelle ».

En tout état de cause, de telles stratégies denraa développer car il ne faut pas faire

reposer seulement la participation des représentdeg usagers sur la nomination dans les
instances mais également faire évoluer, en nontlee qualité, les processus de participation
a la vie des services et des établissements, priv@siblics.

[I. RECOMMANDATIONS

Recommandation 1 :
Parachever la démocratie sanitaire par le développeent des procédures contradictoires

S’il y a un nouvel horizon pour la démocratie saing, c’est dans la mise en ceuvre d’une plus
grande transparence dans les motifs sur lesqualpe la décision de santé. C’est le sens de
I'avis publié par la Conférence nationale de s#émtE8 juin 2008 relatif a I'expertise en santé

: 7
publiqué”’.

C’est donc vers l'attente de procédures plus cdittigires que s’oriente le souhait de la
Conférence nationale de santé. Elle est conscidegerésistances que cette analyse peut
soulever, comme jadis en matiere d’environnement’owbanisme, quand la création de
commissions d’enquéte publiques ou d’'une commissationale du débat public (CNDP) a
été recommandée. La faculté pour les futures centé&s régionales de la santé et de
'autonomie, aprés I'adoption du projet de loi téla I'hopital, aux patients, a la santé et aux
territoires, d’organiser le débat public en régiva, de ce point de vue, dans le bon sens,
méme si le principe du contradictoire devrait re@teune application plus étendue. Ainsi, il
pourrait étre imaginé que certaines décisions de&sient adoptées, aprés enquéte publique
a I'occasion de laquelle les uns et les autreqdesilations comme les organisations, auraient
été amenées a faire valoir leur expression.

En tout état de cause, les nouvelles compétencedutieres conférences régionales de la
santé et de l'autonomie (CRSA), qui vont leur pdtreede conduire le débat public en
région, nécessitent que des recommandations soieet a leur disposition par la puissance
publique, le cas échéant apres avis de la Conféneationale de santé, car il ne s’agirait pas
gue les promesses d’'une plus grande démocratieipative dans les processus de décision
de la politique régionale de santé préte a confiysioire a des critiques, ce qui impacterait la
légitimité des CRSA au moment ou elles se voietwmaaitre ces nouvelles compétences.

7 Avis du bureau du 18.06.08 relatif & I'expertisesanté publique :
http://www.sante-sports.gouv.fr/IMG//pdf/avis _exiee 180608.pdf
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Recommandation 2 :
Résoudre le défi du droit a I'information

Si des compléments peuvent utilement étre appddas I'édifice des droits, c’est bien sar
vers la réduction de I'asymétrie d’information queeprioritairement la recommandation de la
Conférence nationale de santé.

Le droit a I'information de I'usager est aujourdiie droit le plus sévérement mis en cause.
Non sans paradoxe quand on voit la quantité d’médions mises en circulation autant que la
multiplication des outils d’'information.

Les difficultés d’'acces a l'information ont une pessabilité particuliere dans la formation
des inégalités de santé. En ce sens, traiter Istignede I'asymétrie d’'information entre les
usagers du systeme de santé et les institutiopsotgssionnels de santeé, a I'occasion de la
prochaine révision de la loi relative a la poliggde santé publique, serait judicieux. L'échec
du fonds de promotion de l'information médicale neédico-économique (FOPIM) et le
transfert de ses missions et de ses moyens a lte ldatorité de santé n’a pas entrainé un
acces plus facile a l'information médicale. C’est@e dans un langage trés spécialisé que
ces informations sont rédigées sur le site de aastéution, comme sur I'ensemble des sites
publics, directement ou indirectement, dédiéssatdé.

De ce point de vue, ce n’est pas tant I'inexistatficdormation qui doit étre critiquée que la
multiplication de ces informations sans logiquesdevice vers l'usager. Si la tentation d’'un
émetteur unique d’'une information validée est neaiaht probablement écartée, il n’en reste
pas moins qu’un site public de référence mettantliem les sources existantes et les
informations qu’elles recélent dans un langage caommdevient indispensable,
particulierement pour rendre accessible a tousnfesmations légales, tant du point de vue
des tarifs que du contenu et de la qualité dedgiress de santé.

Recommandation 3 :
Rendre les droits lisibles et visibles

En effet, cet édifice devrait étre rendu lisibleesLéléments de droit applicables sont
eparpillés, mais rien n’interdit de les regrougefljnstar de ce qui a été fait dans la charte de
la personne hospitalisée. D’ailleurs a ne pas eelisible, et visible, 'ensemble des droits en
situation courante, la puissance publique accrétitte qu’ils ne s’appliquent qu’a
I'occasion d’'un séjour en établissement.

L’organisation de la protection des droits des asaglu systeme de santé de notre pays
supporte aisément la comparaison avec celle dessapays européens, sauf pour le drqit a
information (voir recommandation 2). Aussi, la @érence nationale de santé plaide pour,
gu’'a l'occasion de la quatriéeme journée européeme® droits des patients, les pouvairs

publics publient une charte francaise des droitd'usager du systeme de santé, sous |une
forme condensée, recensant 'ensemble des drorenebyant, au surplus, vers des sources
autorisées.

Cette charte des droits de I'usager du systémelg $rancais pourrait étre adressée a fous
les citoyens, par le biais des organismes d’assararaladie obligatoire et complémentaae
minima et faire I'objet d’une obligation d’affichage dates services de santé, privés|ou
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publics, sans préjudice de sa reprise dans leswEtis déja évoqués dans ce rapport, comme
le livret d’accueil des établissements de santé.

Recommandation 4 :
Former aux droits

Dans l'esprit des membres de la Conférence nagaalsanté, aucun progres significatif ne
peut avoir lieu sans formation, a la fois initiatecontinue.

Trois publics doivent étre destinataires de ces&bions :

» les personnels administratifs, pour lesquels legérences régionales de santé montrent
gue la connaissance des droits est imparfaite paig lesquels il convient aussi,
notamment en formation continue, de soutenir lggeagissages de « savoir faire » ou de
« savoir étre » dans la présentation de ces droits

* les personnels soignants doivent eux aussi étnméfra la perception d’exigences
fondamentales, a bien des égards. Le faible affielikes tarifslans les salles d’attente de
la médecine de ville montre combien ils sont erarcktdans la satisfaction de leurs
obligations Iégales quand elles sont simples. Gétae imaginer le niveau de formation
initiale et continue a atteindre pour arriver a phes juste perception de I'ensemble des
droits des usagers par les professionnels de santé

» enfin, les représentants des usagers doivent@me$ a la connaissance de ces droits et
au plaidoyer pour leur respect. Compte-tenu du mendle représentants d’'usagers et de
leurs structurations encore faibles, notammentagon des moyens alloués, l'atteinte de
I'objectif de partage des connaissances en la regtieendra du temps.

Recommandation 5 :
Promouvoir les droits

De nombreuses conférences régionales de santéefoonstat que les droits des usagers sont
méconnus par les bénéficiaires eux-mémes. Ellemmént qu’une véritable campagne
d’'information publique soit initiée a lattentioned citoyens afin de les informer de
I'existence de ces droits et de les amener a ies\aloir, le cas échéant.

Cette remarque n’est pas nouvelle et elle avaitnénia Conférence nationale de santé a
exprimer dans son précédent rapport une recommandat ce sens.

Force a été de constater que la journée europé&desalroits des patients, qui intervient
maintenant depuis 3 ans chaque 18 avril, auraétpail'occasion de situer cette promotion
dans une perspective européenne, qui aurait étédlétre négative pour notre pays. Car il
n'est pas douteux que la France dispose d’'unetaothie de droits protégeant les usagers de
son systeme de santé dont elle n’a pas a rougg.l@s, il est un peu surprenant qu’elle ne
s’attache a en faire la promotion ... sauf a penséllg craint que cet idéal ne se heurte a
une réalité qu’elle peine assez souvent a organiser

En tout état de cause, la date de publication dsgmt rapport de la Conférence nationale de

santé intervient maintenant suffisamment t6t damnEe pour que la prochaine échéance de
la journée européenne des droits des patientsepéiss I'occasion d’'une véritable promotion
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par des initiatives concertées, sous I'égide duidtkne de la santé et des sports, le 18 avril
2010.

Recommandation 6 :
Se donner les moyens de suivre le respect des dsoit

Dans l'introduction de ce rapport, la Conférencéiomale de santé a mis en exergue les
contraintes qui pésent sur le recueil des donnéesatiere de respect des droits des usagers :
lacunaire, insuffisamment systématique et mal étayé

Le suivi du respect des droits en pétit tres aeetaient. En tout état de cause, cela donne le
sentiment que cette question ne fait pas 'objetdiCateurs de suivi.

Au lieu de s’attacher au recueil exhaustif des @esnrelatives au respect des droits des
usagers, une stratégie de recueil systématiquelicditeurs fiables, méme s'ils portent sur
guelques questions sensibles sélectionnées préalabt, serait préférable. C'est en ce sens
gue des recommandations avaient été émises pdrdetibn générale de la santé, qui avait
produit une circulaire invitant les conférencesigigles de santé a se pencher sélectivement
sur certains aspects des droits des usagers.

Cette stratégie sélective pourrait encore étre rdgée par la conduite d’enquétes
« sentinelles » ou de recensements sélectifs repartre les difféerentes C.R.S. Cependant,
une telle stratégie ne peut étre mise en ceuvreyegila soutien des conférences régionales de
santé elles-mémes, qui pourraient se partagecle @vec la Conférence nationale de santé.

En effet, si quelques conférences régionales d&e,sdisposant des moyens financiers ou
humains, sont en mesure de produire des rappdats/eznent complets, si ce n’est tout a fait
complets, il n’est pas souhaitable de ne pas a&isolution, sauf a laisser le découragement
s’installer, pour les autres conférences, probablenmalheureuses de produire seulement
guelques feuillets en lieu et place d’'un véritallgport, pourtant essentiel.

La Conférence nationale de santé appelle donc aéflexion sur les indicateurs nécessaires
a la juste appréciation du respect des droits dagars, leur renseignement et la part |que
chaque conférence, y compris la Conférence natatekanté, doit assumer pour son compte
et pour I'ceuvre collective.

Si une telle stratégie nationale de déterminaties @bjectifs dans le respect des droits des
usagers du systeme de santé, assortie d’'une lodioakcateurs, répartie sur 'ensemble des
conférences ne peut étre acquise a I'avenir, iVierrrait, dans le cadre de la rénovation de
la gouvernance régionale, que les conférences nélg® de santé, a l'initiative de leurs
formations spécialisées, adoptent une feuille deéeren matiére d’objectifs et d’indicateurs
de suivi du respect des droits.

Recommandation 7 :
Soutenir financierement la défense des droits etdkercice de la démocratie sanitaire

Au plan individuel, cela passe par la généralisatdu remboursement des frais de
déplacement et de représentation des représemtamtasagers dans les instances ou ils ont
été nommes, y compris dans les commissions deiltr@gonales, de territoires de santé,
d’établissement de santé... C'est la deuxieme aqgnéela Conférence nationale de santé
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souléve cette difficulté. Elle doit étre résolue 2010, année de l'installation des futures
conférences régionales de la santé et de I'aut@omi

Il n’est pas acceptable que les pouvoirs publicpriment le voeu d'une plus grande
participation des usagers, et que la généralisdtioremboursement des frais de déplacement
et de représentation des usagers soit encore legrgac

Au plan collectif, cela passe par la reconnaissdine@aciére d’'un droit a compensation de la
mission d’intérét général des associations damianse des droits des usagers du systeme
de santé. C’est au nom de cet intérét général’gssokiation obtient la qualité d’association
agréée devant la Commission nationale d’agrémentadsociations représentant les usagers
dans les instances hospitalieres ou de santé peblif est alors anormal que les actions
gu’elles menent pour la défense des droits desopees ne soient pas soutenues
financiéerement, mais qu’elles doivent distraire dedgets consacrés a I'action de santé ou de
solidarité les sommes nécessaires a la défensesdiraits.

Si, pour des raisons de contrainte budgétaire, lgu€onférence nationale de santé peut
entendre, il n'est pas possible de doter chaqueced®n agréée d’'un budget spécifique au
titre de la défense des droits, il est indisperesabh revanche, que les regroupements
régionaux, quels qu’ils soient, dont les missiooggnt sur la défense des droits et qui ont été
agréés, soient financés justement pour cela. Omdst pas le cas. Si notre pays s’est honoré
en tirant toutes les conclusions des Etats génédaua santé en prévoyant notamment des
mécanismes de représentation au nom de l'intéréirgg il se discrédite en n’allouant pas a
cet objectif les moyens nécessaires : les regroapmrégionaux existant aujourd’hui

disposent en moyenne de 30 000 € par an. C'eslangasment insuffisant pour concourir a la

pleine réalisation de I'objectif de plus grande dératie sanitaire.

Dans ces conditions, la Conférence nationale di€ sgupelle a ce qu’un budget suffisant ppur
la démocratie sanitaire soit prévu, et fleché pesirfutures agences régionales de santé, [dans
les prochaines lois de finances.

Ce budget pourrait inclure celui de la commissia@tiamale d’agrément des associations
représentant les usagers dans les instances Hiéspitaou de santé publique, chargée de
délivrer des agréments aux associations ceuvrarfavaur de la défense des droits des
personnes malades et des usagers du systeme éle sant

Ce budget pourrait aussi utilement regrouper lextions de promotion des droits dans
l'esprit de lisibilité et de visibilité évoqué plusaut. Il pourrait également concourir au
financement des actions de démocratie sanitaiceekars du champ associatif.

Il pourrait également financer la conception eslgvi des annuaires des représentants des
usagers, qui manque aujourd’hui pour que l'usagen dessort territorial donné ait
connaissance du représentant qui pourrait assaree@ésentation et, le cas échéant, sa
défense.

En tout état de cause, ne pas rechercher les ressopour faire vivre I'objectif de plus

grande démocratie sanitaire ne pourrait que promobpidécouragement de tous les acteurs
associatifs et administratifs engagés dans cetspeetive.
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Conclusion

Au moment de conclure I'édition 2009 du rapport Burespect des droits des usagers du
systeme de santé, la Conférence nationale de waumtéegarder I'avenir.

En effet, I'élargissement du champ de compétenesdudures agences regionales de santé et,
par voie de conséquence, celui des actuelles @ndés régionales de santé, qui vont devenir
les conférences régionales de la santé et de hant, est une chance autant qu’un défi.

Une chance, parce qu’enfin, il y a dans la loi aise, méme tardivement, la reconnaissance
que la prise en charge d'une maladie s’effectuplls souvent dans ucontinuumentre
I'accueil en établissement pour des soins aiguettur et le maintien a domicile, I'accueil a
nouveau dans un service de soins de suite et daptsdion, avant, peut-étre, une phase
d’hospitalisation a domicile. Bref, au temps dexplsion des maladies chroniques, il est
heureux que linstitution des agences régionalesatdé corresponde a la nécessité d'une
approche globale des soins organisés pour un thdiat d’'une approche matricielle de la
santé dans un territoire régional.

Un défi, car le magistére des conférences régisnddesanté va se trouver élargi. Dans les
taches qu’elles auront a accomplir. Mais surtoutsdas domaines qu’elles devront couvrir.
Ainsi en ira-t-il de la question des droits doxiamen du bon respect ne s’arrétera pas aux
portes du systeme de soins mais engagera touttieusenédico-social, au c6té des secteurs
de la prévention, de la médecine ambulatoire efhdespitalisation. Certaines conférences
régionales de santé (Nord-Pas-de-Calais, Basse-dfoliey Rhone-Alpes) avaient d’ailleurs
anticipé ce mouvement dans les rapports qu’ellesdoptés.

Si cet élargissement va « obliger » les conférendgi®nales de la santé et de I'autonomie et
leurs formations spécialisées, elles doivent agiIsgager au méme niveau les futures agences
régionales de santé. Dans son premier rapporeseaspect des droits des usagers du systeme
de santé, rendu public le 28 novembre 2008, la &ente nationale de santé a déja réclamé
gue la préoccupation de la défense des droits siagets se situe au plus haut niveau de
l'organigramme des futures agences reégionales aeé saa la direction générale. La
Conférence nationale de santé croit utile d’'insigt@ouveau sur ce positionnement de haut
niveau. Elle ajoute que cela doit étre accompagrsndoyens (voir supra, recommandation
5), tant sur le terrain qu’au sein des conférences.

La Conférence nationale de santé insiste pour egeddu des apports structurels et financiers,
la volonté d’agir soit également présente. Ainfie doit encore déplorer en 2009 que des
rapports des conférences régionales de santé montre certains services de I'Etat ont une
tres mauvaise connaissance des partenaires agscmmatégion, certains d’entre eux n’ayant
méme pas une liste a jour des représentants dgerasgu’ils ont désignés ! Il doit appartenir
a chaque agence régionale de santé de recensamééss de nomination et de publier un
annuaire régional des représentants des usagers.

Au-dela, c’est a une véritable animation de la tjaegle la représentation des usagers et de
la qualité de la prise en charge que les agenaesrd@pporter leur concours, car les rapports
des conférences régionales de santé montrent asegtande hétérogénéité des résultats,
signe d’'un niveau de convergence tres distinct @ndroit a 'autre, entre le positionnement
politique de la préoccupation de respect des drdés usagers au sein des instances
régionales, les moyens dévolus et le dynamismersgppo
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C’est pourquoi la Conférence nationale de sanifhesndispensable que les moyens soient
effectivement donnés, non seulement aux future$éoemces régionales de la santé et de
'autonomie et a leurs formations spécialisées smgalement aux regroupements associatifs
en région, afin, qu’ensemble, ils relévent le digfil’effectivité des droits des usagers dans le
systeme de santé, d’autant que ces droits ne sonhig que les dérivées des droits
fondamentaux appliqués a des situations parti@didans le systeme de santé.
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Annexe

Contribution de I'Institut Droit et Santé

Pour la deuxiéme année consécutive, I'Institut DebiSanté était partenaire de la CNS pour
concourir a I'étude du respect des droits des usager la base des rapports des conférences
régionales de santé.

L’Institut Droit et Santé a donc procédé, de sotéca I'analyse des rapports régionaux et
produit une série de 20 recommandations donttka sigit.

Sur mandat de la formation pléniere, le bureawndeédnférence nationale de santé a examiné
les recommandations formulées par son partendirstitut Droit et Santé.

Si le bureau estime qu’il est possible de s’appeopessentiel de ces recommandations, dont
les modalités peuvent étre discutéere peut approuver, en revanches recommandations
n° 18 et 19, dans la mesure ou elles militent ems s@verse des appréciations de la
Conférence nationale de santé dans le présent rappodans ses avis

Recommandation n° 1:

Elaboration au niveau régional d’'un modéle de tidraccueil afin d’harmoniser son contenu
et de renforcer I'information des patients ;

Recommandation n° 2:

Préciser dans la partie réglementaire du Code darig publique, la procédure de demande
d’acces au dossier médical ;

Recommandations n° 3Rappel de la recommandation de I'IDS de I'annéeduénte)

Modifier le délai de huit jours prévu par l'artidle 1111-7 alinéa 2 du Code de la santé
publique en remplacant par :
- un délai de communication qui ne saurait exc&8@gours,
- et un délai de huit jours lorsque la demande magtivée par la volonté
d’obtenir un deuxiéme avis médical. En cas de refascommunication du
dossier, prévoir dans ce cas une procédure deerpéamr I'obtention du dossier
médical ;

Recommandation n° 4:

Envisager une procédure de sanction administrativevile en cas de non-transmission
du dossier médical dans les délais de communication

Recommandation n° 5:

Réalisation d’'une charte sur les droits du pagentédecine libérale ;
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Recommandation n° 6(Rappel de la recommandation de I'année précéjlente

Ajouter un dernier alinéa a l'article L. 1111-2 @ode de la santé publique selon lequilut
manguement a l'obligation d’information est unetéaat ouvre droit a réparation, y compris
du préjudice morab ;

Recommandation n°® 7 (Rappel de la recommandation de I'IDS de 'année@dente)

Préciser dans les dispositions de I'article L. 221du Code de la santé publique la nature et
l'intensité des risques concernés par I'obligatiinformationa posteriori;

Faciliter I'exercice du droit a l'information a gesiori en incitant les personnes prises en
charge a communiquer tout changement d’adressétablissements de santé et en instituant
une procédure permettant de définir le champ deerebe des patients ;

Définir par voie réglementaire les autorités sam@tacompétentes pour effectuer la mise en
demeure prévue par l'article L. 1413-13 du Codéadmnté publique ;

Recommandations n° 8

Introduire dans la partie réglementaire du Coddanté publique une disposition prévoyant
gue les établissements doivent diffuser la chaetidadpersonne hospitalisée traduite dans
différentes langues ;

Recommandation n° 9:

Ajouter a l'article L. 1111-7 al 7 du Code de lanapublique que kes établissements
proposent au patient le bénéfice d’'un accompagnemedlical en cas de consultation sur
place du dossier médical;

Recommandation n° 1Q

Introduire un article L. 1111-7-1 dans le Codealsdnté publique aux termes duquel il serait
prévu quexl'accés direct a I'ensemble des informations coneet la santé d’une personne par des
professionnels et établissements de santé estlinters de la conclusion de tout contrat exigeant
I'évaluation de I'état de santé d’une des partie®cces a ces informations ne peut également étre
exigé, ni préalablement a la conclusion d’un coftra a aucun moment ou a aucune occasion de son
application. Tout manquement aux présentes dispositdonne lieu a I'application des peines
prévues a I'article 226-13 du Code pénal;

Recommandations n° 11

Mise a disposition d'une banque de données exkaustir les honoraires pratiqués par les
meédecins dans les différentes régions (développetiAMELI) ainsi que sur leur taux de
remboursement par la sécurité sociale ;

Prévoir dans le cadre des conventions médicaleslidpssitions encadrant les dépassements
d’honoraires des médecins ;
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Recommandation n° 12

Etendre le champ d’application ou préciser les tmrgs d’application des dispositions du
Livre 1*" « Protection des personnes en matiére de sardé Code de la santé publique au
secteur médico-social ;

Recommandation n° 13

Elaborer un modéle de livret d'accueil, au nivesgianal, spécifique pour les établissements
meédico-sociaux ;

Recommandation n° 14

Préciser dans le Code de la santé publigue commeeleda@ode de I'action sociale des familles
les conditions de l'accés direct au dossier médmas le secteur médico-social ;

Recommandation n° 15

Introduire la notion de personne de confiance darc®de de l'action sociale des familles et
rendre obligatoire de proposer sa désignation sm'@@mission dans un établissement ;

Recommandation n° 16

Renforcer le statut de représentants des usagesdalaecteur médico-social en prévoyant un
droit & la formation et au congé de représentation

Encourager la formation des personnels des EHPADmits des usagers et des résidents et
aux relations avec les familles ;

Recommandation n° 17

Renforcer les moyens permettant aux établissenme@tico-sociaux de mettre en ceuvre les
dispositions prévues par le code de I'action se@tabes familles en matiere d'évaluation ;

Recommandation n° 18

Ajouter a l'article L. 1411-12 du Code de la samgébligue (actuellement en cours de
modification dans le cadre du projet de loi HPSTeudisposition selon laquelle les
établissements de santé doivent transmettre auxfé@mtes Régionales de Santé les
informations sur les plaintes et réclamations dismauraient eu connaissance, afin que ces
dernieres les intégrent dans un recueil d’'inforroatde satisfaction des usagers du systeme
de santé ;

Recommandation n° 19

Transférer la fonction de médiation des établissgmale santé vers les Conférences
Régionales de Santé (par une modification I'articld 112-3 du Code de la santé publique) ;
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Recommandation n° 2Q

Mettre en place un systéme de transmission des édsnmelatives aux dépassements
d’honoraires par I’Assurance maladie aux Conférgiégionales de Santé. Ce systéeme leur
permettrait d’élaborer un tableau de bord régi@aalr suivre et surveiller ces pratiques.
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