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1. Présentation et périmétre

1.1. Demande

Le programme proposé ci-dessous s’appuie sur :
Une premiére saisine ministérielle émanant du ministére de la Santé et des Solidarités et du
secrétariat d’Etat aux personnes handicapées dont le rapport [1] a montré les limites d’'une
démarche nationale fondée sur un questionnaire unique, par grandes catégories de publics,
s’adressant aux personnes accompagnées et visant a produire des résultats permettant une
comparaison entre les structures ;

Une évolution réglementaire pour laquelle I'expertise de la Haute autorité de santé (HAS) est
attendue’ ;

Plus globalement, la DIQASM propose, par auto-saisine de la HAS, un programme pluriannuel de
travail dédié au recueil du point de vue des personnes accompagnées afin de soutenir méthodologi-
quement et structurellement, 'ensemble des établissements et services sociaux et médico-sociaux qui
relevent de sa compétence légale.

" Décret n° 2022-688 du 25 avril 2022 portant modification du conseil de la vie sociale et autres formes de participation a modifié
I'article D311-15 du CASF : « lll. Les établissements mentionnés au | de I'article L. 313-12 réalisent chaque année une enquéte de
satisfaction sur la base de la méthodologie et des outils élaborés par la Haute Autorité de santé. Les résultats de ces enquétes sont
affichés dans I'espace d'accueil de ces établissements et sont examinés tous les ans par le conseil de la vie sociale. » (CVS).



1.2. Contexte

1.2.1. Un consensus national et international

Recueillir et analyser le point de vue des personnes, quant a 'accompagnement qui leur est destiné,
est devenu un enjeu majeur dans I'amélioration des pratiques et des organisations dans les établisse-
ments et services sociaux et médico-sociaux (ESSMS). L’intérét de cette démarche fait largement
consensus tant en France qu’a linternational. Elle s’inscrit dans une dynamique globale qui vise a
considérer les personnes accompagnées comme capables de décider et d’agir pour elles-mémes et
pour autrui.

Elle est traduite dans un ensemble de textes juridiques qui simposent aux ESSMS?2. Sa mise en ceuvre
est subordonnée a un certain nombre de limites ou questionnements scientifiques (approche concep-
tuelle et méthodologique), éthiques et organisationnels (approche praxéologique et interventionnelle).

La HAS propose d’apporter son expertise en vue d’améliorer la compréhension des enjeux, des mé-
thodologies et des pratiques afférentes a cette thématique dans le secteur social et médico-social, afin
que le point de vue des personnes soit considéré et utilisé comme une donnée pertinente.

Des concepts aux contours a préciser dans le champ social et médico-social

Ce premier état des connaissances s’appuie en partie sur des travaux en santé, ou les études se sont
beaucoup développées ces derniéres années. La littérature scientifique internationale dans le champ
spécifique du secteur social et médico-social est moins abondante pour plusieurs raisons : certains
pays ne font pas une distinction aussi nette qu’en France entre soin et accompagnement social (care) ;
on note des travaux plus abondants pour le public des personnes agées (Long term care services)
dont certains s’adressent parfois aux personnes en situation de handicap ; surtout 'accompagnement
social et médico-social tel que défini par le code de I'action sociale et des familles recoupe une trés
grande diversité de publics et de modalités d’accompagnement qui rendent complexe I'élaboration de
méthodes et d’outils standardisés. Ces constats liminaires confirment tout I'intérét d’'un approfondisse-
ment des recherches en vue du déploiement d’'un programme pluriannuel de travail spécifique au sec-
teur.

L’un des premiers concepts mobilisés pour le recueil du point de vue des personnes est celui de la
satisfaction. Toutefois, les études interrogent sa pertinence, du fait qu’il reste mal défini et qu'il
n’existe, actuellement, pas de « consensus scientifique quant a sa définition, aux dimensions devant
étre incluses ou considérées comme importantes [2] ». La satisfaction est influencée par les attentes
et préférences individuelles des personnes, rendant difficile I'interprétation des résultats au niveau
global. Aussi, dans des conditions équivalentes d’accompagnement, les personnes ayant des aspira-
tions ou des souhaits différents pourront donc, avoir un niveau de satisfaction du service rendu diffé-
rents. Enfin, les études démontrent une faible capacité discriminante des outils de mesure de ce
concept car ils produisent des scores souvent trés élevés et qui permettent difficilement d’identifier des
axes précis d’amélioration®. Ainsi, I'interprétation de la satisfaction est délicate car elle dépend des
préférences, des spécificités et des ressources des personnes en plus de la variabilité des critéres
effectifs de la qualité du service délivré.

Compte-tenu de ces limites, certains auteurs proposent de ne pas la mesurer ; d’autres pensent, au
contraire, qu’elle reste un concept intéressant, notamment pour des objets trés précis et concrets ;

2 Voir annexe 1 Etat des lieux des textes applicables.
3 Ce constat d’une tendance a la surévaluation des réponses dans les questionnaires de satisfaction sera précisé plus bas.
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tandis que d’autres recommandent de I'associer au recueil de I'expérience, dont la mesure est consi-
dérée comme plus objectivable et discriminante. [2]

En effet, si 'expérience et |a satisfaction sont communément confondues, les deux concepts sont dis-
tincts. L'amalgame est souvent di a une impression de similitude dans les questions adressées aux
personnes. Toutefois, les finalités et les modes d’interprétation sont bien a dissocier.

Le concept d’expérience des personnes gagne en précision et est particulierement intéressant
compte-tenu de ses aspects multidimensionnels. Il « référe aux perceptions et aux faits vécus par les
usagers lors d’interactions ou de I'absence d’interaction clinique et non clinique avec les acteurs du
systéme de santé et de services sociaux, et ce, tout au long de la trajectoire de soins et de services ;
c’est-a-dire du tout premier contact avec le systéme jusqu’a son dernier, de la prévention et de la
promotion de la santé, aux soins et services de fin de vie. [3] » Cette expérience peut étre recueillie,
voire mesurée a travers deux sous-dimensions :

Fonctionnelle : accessibilité, confort, disponibilité, délai de réponse, information, coordination,
compétences professionnelles, etc.

Relationnelle : interactions interpersonnelles, soutien émotionnel, respect des préférences et
des choix, participation, implication de I'entourage, etc.

Ces différentes dimensions sont considérées comme consensuelles dans le sens ou, d’une part, elles
permettent d’appréhender la globalité des interactions de la personne dans le cadre de son accompa-
gnement ; d’autre part, elles sont confirmées par la majorité des modeles internationaux proposés [2].

Son recueil s’effectue via des méthodes perceptuelles [3] :

Descriptives ou I'on demande a la personne de raconter, d’expliquer sa perception de son ac-
compagnement (ou a un moment précis, ou lors d’'une interaction spécifique...) ;

Evaluatives lorsqu’on demande a la personne de mesurer, donner son avis concernant son
accompagnement (ou a un moment précis, ou lors d’une interaction spécifique...).

Des méthodes de recueil diversifiées en cours de développement

En termes de méthodologie, le recueil du point de vue des personnes tend a se développer structurel-
lement. Certains pays ont opté pour des enquétes nationales (Royaume-Uni, Etats-Unis, Pays-Bas...),
souvent, dans un objectif de pilotage de la performance et de contrbéle de conformité. Principalement
basée sur le renseignement de questionnaires standardisés, cette approche peut étre intéressante, en
ce gqu’elle permet de produire des données généralisables et longitudinales. Toutefois, elle présente
un nombre important de contraintes et de limites : ces enquétes produisent des données volumineuses,
dont une partie importante n’est pas traitée, notamment les commentaires libres. Ainsi, beaucoup de
ressources et d’énergie sont consacrées a la collecte des données, mais moins a leur analyse et a
leur utilisation en tant que source d’évolution. De plus 'ensemble du process peut échapper tout ou en
partie aux professionnels en contact direct avec les personnes, ce qui conduit a une méconnaissance
et/ou a une déconsidération de l'intérét de la démarche. Surtout, les résultats sont peu transmis aux
professionnels et aux personnes concernés, ce qui limite les possibilités d’appropriation et de change-
ments de pratiques ou d’organisation [4].

Aussi, nombre d’études proposent de diversifier les approches en utilisant différentes méthodes selon
les objectifs et les finalités visés :

Accompagnement d’une personne ;

Pratiques professionnelles ;

Organisation des services et des établissements ;

Pilotage stratégique.
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Leurs principes scientifiques sont établis par les sciences humaines et sociales, leur validité dans le
secteur concerné est a consolider. Schématiquement, on trouve deux grands types de méthodes, dites
qualitatives et quantitatives. Chacune d’elle présente des avantages et des limites selon I'axe choisi
(voir schéma de synthése du NHS [5] en annexe 2). Leur implémentation récente, limite encore les
possibilités d’évaluation scientifique compléte. Cependant, les études s’accordent sur certains points
pour que la démarche ait un réel intérét en termes d’amélioration de la qualité :

Toutes les personnes concernées* doivent étre impliquées dans I'ensemble des étapes du re-

cueil : élaboration, mise en ceuvre, analyse et exploitation [6] ;

Les professionnels veulent s'engager, mais ils doivent mieux comprendre les différentes mé-

thodes et étre plus confiants dans leur utilisation. Pour cela, ils ont besoin de temps, de forma-

tion et de ressources pour donner du sens a la démarche et faire évoluer leurs pratiques ;

Les organisations ont tendance a se centrer sur les données numériques et représentatives,
or:

Les renseignements qualitatifs et/ou non représentatifs peuvent toujours étre utiles pour four-
nir des informations riches sur des questions spécifiques et mettre en évidence les possibi-
lités d'amélioration ;
Parfois, les données aberrantes sont plus utiles que la moyenne.
Les organisations doivent tirer des enseignements des retours positifs et pas uniquement des
commentaires négatifs.

Elles doivent collecter, rassembler et analyser le retour d'information pour qu'il reste reconnais-
sable pour les personnes qui le fournissent, tout en offrant au personnel des conclusions ex-
ploitables [4].

Enfin, elles doivent adapter les modalités et les themes du recueil en fonction des caractéris-
tiques des personnes [1] et se centrer sur des aspects qui les concernent/intéressent directe-
ment. Pour ce faire, elles peuvent utilement s’appuyer sur les dimensions de la qualité® de vie
telle que définie par TOMS :

"La qualité de vie est définie comme la perception qu’un individu a de sa place dans la vie,
dans le contexte de la culture et du systéme de valeurs dans lequel il vit, en relation avec ses
objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. C’est donc un concept trés large qui
peut étre influencé de maniére complexe par la santé physique du sujet, son état psycholo-
gique et son niveau d’'indépendance, ses relations sociales et sa relation aux éléments es-
sentiels de son environnement [7].”

Ces différents constats sont particulierement pertinents au regard de la grande diversité des spécifici-
tés des publics, des types d’accompagnements et d’organisations du secteur social et médico-social
et sont corroborés par les entretiens conduits auprés des parties prenantes.

1.2.2. Pratiques et organisation de ’'accompagnement

Cet état des lieux s’appuie sur trente entretiens bilatéraux avec les membres du comité de concertation
(voir annexe 3 : liste des entretiens). Les résultats de ces échanges montrent une réelle conscience
de lintérét et de la nécessité du recueil du point de vue des personnes et d’'une grande richesse en
termes de travaux engagés. Toutefois la dynamique est limitée par de nombreux freins réels et idéels.

4 Professionnels a tous niveaux de I'organisation, personnes accompagnées et, le cas échéant, leur entourage.

5 De nombreux outils ont été développés sur la base des dimensions de la qualité de vie (cf. bibliographie). Leur analyse est a
poursuivre en vue d’évaluer leur pertinence dans le périmétre de la DIQASM.
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Souvent, les organisations se méprennent en pensant que des personnes réunies selon une caracté-
ristique (&ge, handicap, précarité...) constitue un groupe social en tant que tel et qu’elles partagent un
point de vue, des modes de socialités, voire des aspirations communes. Ce constat est particuliére-
ment évident pour les services d’aide a domicile.

Il existe des modes de participations formalisés® par la loi mais qui peuvent étre difficiles @ mobiliser et
dont I'impact en termes d’amélioration de la qualité interroge [8]. Les résultats sont trop souvent utilisés
uniquement a des fins de justifications/illustrations auprés des autorités compétentes.

Les personnes accompagnées ne se sentent pas forcément légitimes a donner leur point de vue’, a
fortiori lorsqu’on les sollicite pour représenter 'avis de leur collectif de vie (i.e. CVS). Elles peuvent
également estimer que leur point de vue ne sera pas pris en compte. De plus, elles peuvent considérer
qgu’on les interroge sur des dimensions qui ne les concernent/intéressent pas directement (cf. supra).
De maniére trés concréte certaines personnes ont des difficultés a appréhender/comprendre les ques-
tions du fait de troubles (cognitifs, sensoriels, intellectuels...) et/ou parce que I'outil ou les modalités
de passation ne leur sont pas accessibles (allophonisme, illettrisme...). Enfin, les personnes peuvent
orienter leur avis par craintes de représailles pour elles-mémes ou de sanctions pour les professionnels
qui les accompagnent au quotidien.

Les professionnels recoivent frequemment des commentaires trés pertinents directement des per-
sonnes accompagnées mais leur intégration est rarement organisée dans la structuration du recueil et
de l'analyse du point de vue.

Les associations d’usagers font état d’'un manque de prise en compte de leur implication.

Devant ces constats, les entretiens durant la phase de cadrage attestent d’'une dynamique importante
visant a développer de réels leviers a la participation afin que le recueil de leur point de vue ait un
impact effectif et tangible pour les personnes accompagnées.

Ces leviers s’appuient sur un premier principe a rappeler : siles ESSMS doivent répondre a certaines
obligations précitées, ces derniéres ne s'imposent en aucun cas aux personnes accompagnées.

Pour faire gagner en généralité et en lisibilité les instances de participation, certaines structures ont
créé des dispositifs de regroupement en fonction des thématiques et de types de publics, a des
échelles locale (département, région) ou nationale. Elles proposent/développent également :
Une diversification des espaces et temps d’échanges formels et informels afin que les per-
sonnes puissent développer leur sentiment de légitimité et s’exprimer sur des sujets qui les
intéressent/concernent directement ;
Une polyvalence des ressources, y compris externe a 'TESSMS, pour favoriser la diversification
des modes et sources de recueil : bénévoles, pair-aidants, proches-aidants, représentants
d’autres CVS ou associations d’auto-représentant, etc.
Des outils et des modalités de recueil ergonomiques, accessibles et adaptés aux intéréts des
personnes accompagnées ;
Des outils de sensibilisation, voire de formation a 'autodétermination et a la représentation de
ses pairs ;
Des approches permettant d'impliquer les proches de la personne accompagnée.

Plus globalement, ces différents leviers ne peuvent fonctionner que s'ils sont travaillés collectivement
avec les personnes et 'ensemble des professionnels. La ligne hiérarchique et la gouvernance doivent

6 Conseil de la vie sociale, enquéte de satisfaction.
7 Au ce sujet, voir les travaux sur I'intégration du point de vue des normaux de E Goffman [9].
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garantir que les éléments recueillis soient une réelle source d’évolution en fournissant les ressources
nécessaires aux personnels pour pleinement investir leurs compétences et expertise professionnelles.

Pour conclure ce premier état des pratiques, certaines structures déploient de nombreuses initiatives
pour favoriser le recueil du point de vue des personnes et sa mobilisation en termes d’amélioration de
la qualité des services et organisations qui leur sont destinés. Toutefois, ces pratiques sont loin d’étre
partagées dans I'ensemble du territoire ou entre les organisations. De plus, elles s’appuient rarement
sur des méthodes et concepts scientifiques, ce qui justifie le déploiement d’'un programme de travail
national, porté par la HAS.

Les parties prenantes nous ont fait part de leur intérét pour une telle démarche, du fait de son statut
d’établissement scientifique indépendant avec lequel les organisations n’entretiennent pas de relation
financiére ou de contrdle, ce qui peut favoriser les échanges et les débats et la montée en connais-
sances et compétences mutuelles.

Etat de la réglementation
Voir annexe 1 : état des lieux des textes applicables.
Etat des lieux documentaires

La recherche documentaire préliminaire a eu pour but de recenser les expériences internationales les
plus abouties concernant le recueil de I'expérience de 'usager des services et des soins dans le do-
maine du médico-social.

Les études ou rapports publiés dans les pays suivants ont été recherchés : Australie, Grande Bretagne,
Pays-Bas, Canada et plus généralement les pays nordiques. La littérature francaise a été explorée
afin de faire un état des lieux de la situation. Une quarantaine de documents ont été identifiés et ex-
ploités?®.

Elle sera complétée dans la phase de lancement et d’installation du programme pluriannuel (cf. infra).

1.3. Enjeux

Permettre aux personnes d’étre pleinement actrices dans leur parcours d’'accompagnement, en
considérant leur point de vue comme une donnée pertinente ;
Soutenir les démarches engagées ou a engager par les ESSMS :
Enrichir les connaissances sur les méthodes de recueil et d’analyse ;
Permettre aux professionnels de mobiliser les différentes méthodes et techniques en fonction des
finalités choisies ;
Permettre aux ESSMS de partager avec les décideurs des données pertinentes.

1.4. Cibles

Le programme pluriannuel de travail proposé est a destination de 'ensemble des parties concernées
ci-dessous :
Les personnes accompagnées :

Les personnes accompagnées et sollicitées pour s’exprimer sur 'accompagnement dont elles
sont destinataires. Mais plus globalement en tant que membre a part entiére de la démarche,
telle que présentée plus haut ;

Les associations d’'usagers qui peuvent étre a l'initiative de ce type de démarche.

8 Voir références bibliographiques complémentaires.
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Les professionnels et la gouvernance des ESSMS :
Les gestionnaires, direction et encadrement des établissements et services pour leur respon-
sabilité en termes d’engagement et de garantie de la démarche ;
Les professionnels directement au contact des personnes accompagnées, en tant que membre
a part entiére de la démarche et principaux destinataires.

Les membres de I’entourage des personnes accompagnées :
En tant qu’appui potentiel aux personnes accompagnées ;
Le cas échéant, en tant que membre a part entiére de la démarche.

Les bénévoles :
En tant qu’acteur potentiel du recueil.

Politiques publiques et organisation de I'offre :
Les productions pourront également étre des ressources utiles aux ESSMS dans le cadre d’un
dialogue de gestion avec les autorités de tarification et de contréle.

1.5. Objectifs
Promouvoir le recueil du point de vue des personnes accompagnées par des ESSMS :

En définissant les bases conceptuelles, méthodologiques et éthiques, valides scientifiquement ;
En accompagnant les établissements et services dans la structuration de leur démarche ;
En participant a 'animation de la dynamique pour favoriser une acculturation mutuelle ;

Ces objectifs se concrétiseront par la production de documents et supports adaptés aux différentes
cibles afin que chacune puisse se saisir de son(ses) réle(s) dans la démarche, notamment les per-
sonnes accompagnées.

1.6. Délimitation du théme / questions a traiter

Quels sont les différents objectifs et finalités du recueil du point de vue des personnes ?

Quels concepts, méthodes et principes éthiques et scientifiques sont mobilisables pour recueillir le
point de vue des personnes selon leurs spécificités par les ESSMS ?
Comment se structure le recueil du point de vue des personnes a toutes les étapes : élaboration,
recueil, analyse et exploitation des résultats a des fins d’amélioration de la qualité ?
Avec quelles méthodes, quels outils, quelles ressources mobilisables (ex. bénévoles, pairs) ?
Quelles temporalités ?
Quelles utilisations, comment valoriser ?
Comment prioriser les aspects/dimensions du parcours de la personne faisant I'objet du recueil ?
Dans quelles limites éthiques ?
Quels sont les freins et leviers au recueil du point de vue des personnes, selon leur parcours,
leurs spécificités ?
Quels roles et places des différents acteurs dans la démarche ?
Comment accompagner les personnes a faire part de leur point de vue, a se saisir des don-
nées/éléments produits ?
Comment accompagner les professionnels a s'impliquer dans la démarche, a se saisir des don-
nées/éléments produits ?
Quels role et place de I'entourage des personnes accompagnées dans le recueil du point de
vue ?
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2. Modalités de réalisation

O HAS
O Label
O Partenariat

2.1. Méthode de travail envisagée et actions en pratique pour la conduite du
projet

Il est proposé un programme pluriannuel de travail qui vise a produire collégialement des ressources
adaptées et adaptables aux spécificités des publics, aux modalités de leur accompagnement, aux
conditions de travail des professionnels et aux types d’organisations.

Ce programme tient compte, en priorité, du contexte actuel des ESSMS (nouvelle obligation réglemen-
taire des EHPAD, des conditions d’exercices complexes des établissements et services). Il se décline,
ensuite, selon les objectifs précités.

Le déploiement est prévu en quatre étapes principales. L’avancée des travaux sera présentée régu-
lierement aux instances de la HAS.

I 1ére étape - phase préparatoire et d’installation — 1er trimestre 2023

Objectifs opérationnels
Une analyse des mises en ceuvre du recueil de I'expérience et de la satisfaction des personnes en
France via des échanges et des visites de terrain (professionnels, personnes accompagnées et en-
tourage) et la poursuite de I'analyse documentaire nationale et internationale ;
Une production a destination des EHPAD pour les accompagner dans leur nouvelle obligation ré-
glementaire.

Méthodes de travail envisagées
Une sélection des projets et réalisations inspirantes tenant compte des types de publics, d'établis-
sements ou services (pour la partie analyse de I'expérience)
Un travail interne HAS avec auditions (pour le support a destination des EHPAD)

Productions prévues
Une synthése des modes de recueil et, le cas échéant, d'outil mobilisés ; des contraintes et des
opportunités ;
Un support méthodologique d'enquéte de satisfaction avec une trame a adapter en fonction du
contexte du(des) établissement(s). Ce support aura vocation a évoluer en fonction de I’avan-
cée du programme pluriannuel.
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2éme étape - mise en place d’un groupe de travail pérenne a visée scientifique
— 2eme semestre 2023

Composition qualitative
Des spécialistes selon les disciplines et les axes de recherches concernés : universitaire, praticien
chercheur, pair chercheur.

Productions prévues
Un document de cadrage scientifique (concepts, méthodes et enjeux éthiques) ;
Une projection des thématiques des groupes de travail « pratiques et organisations » ;
Des productions sur sollicitations des groupes de travail thématiques ou de la communauté de pra-
tiques.

3éme étape - mise en place de groupes thématiques « pratiques et organisations » -
4éme trimestre 2024

Composition qualitative
Une parité entre chercheurs, gestionnaires et encadrants, professionnels au contact direct des per-
sonnes, personnes accompagnées ou l'ayant été, membres de leur entourage.

Productions prévues
Des productions ciblées selon les spécificités des publics, des types d'accompagnement ou d'orga-
nisations : guides méthodologiques, fiches de synthése, supports d’élaboration et d’analyse, etc.

4éme étape - développement d’'une communauté de pratiques — 3éme trimestre 2025 —
réunions a minima 3 fois par an

Méthodes de travail envisagées
Une co-animation a définir avec les acteurs du secteur sur la base :
De partages des préoccupations communes et des expériences, de consolidation de I'expertise et
de développement et renfort des savoirs et d’essaimage de bonnes pratiques.
De retours d’expérience aupres de groupes de travail.
Composition qualitative
Structuration identique aux groupes de travail thématique
Production prévues (HAS)
Un rapport bisannuel

En complément, le sujet sera proposé comme axe de travail au réseau INSIA (International net-
work for social intervention assessment) dont la HAS est membre.
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2.2. Composition qualitative des groupes
Cf. supra

2.3. Productions prévues
Cf. supra

3. Calendrier prévisionnel des productions

Date de passage en commission : 29/11/2022
Date de validation du collége : 23/11/2022
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Annexe 1. Annexe Etat des lieux des principaux textes applicables

Article L116-1 CASF « L'action sociale et médico-sociale tend a promouvoir, dans un cadre interminis-
tériel, I'autonomie et la protection des personnes, la cohésion sociale, I'exercice de la citoyenneté, a
prévenir les exclusions et a en corriger les effets. Elle repose sur une évaluation continue des besoins
et des attentes des membres de tous les groupes sociaux, en particulier des personnes handicapées
et des personnes agées, des personnes et des familles vulnérables, en situation de précarité ou de
pauvreté, et sur la mise a leur disposition de prestations en espéces ou en nature. Elle est mise en
ceuvre par I'Etat, les collectivités territoriales et leurs établissements publics, les organismes de sécu-
rité sociale, les associations ainsi que par les institutions sociales et médico-sociales au sens
de l'article L. 311-1. »

Section 2 : Droits des usagers (articles L311-3 4 L311-12 CASF) créeés par la_loi n°2002-2 du 2 janvier
2002 rénovant l'action sociale et médico-sociale

Sous-section 3 sur le Conseil de la vie sociale et autres formes de participation (articles D311-3 a
D311-31-1 du CASF)

Article D1432-42 du CSP

« Chaque année, la commission spécialisée dans le domaine des droits des usagers du systeme de
santé est chargée, en collaboration avec les autres commissions spécialisées et dans les conditions
mentionnées a l'article L. 1432-4, de I'élaboration d'un rapport spécifique sur I'évaluation des condi-
tions dans lesquelles sont appliqués et respectés les droits des personnes malades et des usagers du
systéme de santé, de I'égalité d'accés aux services de santé et de la qualité des prises en charge et
des accompagnements.

Ce rapport est établi selon un cahier des charges fixé par les ministres chargés de la santé, des per-
sonnes ageées, des personnes handicapées et de I'assurance maladie.

Il est transmis, avec les recommandations qu'il formule, au directeur général de I'agence régionale de
santé et a la conférence nationale de santé mentionnée a l'article L. 1411-3.

Cette commission est composée d'au plus quatorze membres, dont cing sont issus de chacun des
colléges mentionnés aux 1°, 4°, 5°, 6° et 7° de l'article D. 1432-28, deux sont issus du collége men-
tionné au 3° du méme article, et sept sont issus du collége mentionné au 2° du méme article. Ces
derniers sont répartis comme suit : trois membres issus des représentants mentionnés au a, deux
membres issus des représentants mentionnés au b et deux membres issus des représentants men-
tionnés au c.

Ses membres sont élus par chacun des colléges susvisés, selon des modalités définies par le régle-
ment intérieur. »

Arrété du 5 avril 2012 portant cahier des charges relatif & I'élaboration du rapport de la conférence
régionale de la santé et de I'autonomie sur les droits des usagers du systéme de santé mentionné a
|'article D. 1432-42 du code de la santé publique

Initialement limité au champ sanitaire au travers de I'analyse des données recueillies dans les rapports
des commissions des usagers (CDU), le rapport prévu a l'article D. 1432-42 du code de la santé pu-
blique a été élargi aprés la publication de I'arrété du 5 avril 2012 au champ médico-social.

Convention relative aux droits des personnes handicapées (CIDPH)
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https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000006796473/2022-11-03/
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006074069&idArticle=LEGIARTI000006797366&dateTexte=&categorieLien=cid
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/section_lc/LEGITEXT000006074069/LEGISCTA000006174398/#LEGISCTA000006174398
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000000215460/
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000000215460/
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/section_lc/LEGITEXT000006074069/LEGISCTA000006190099/
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/section_lc/LEGITEXT000006074069/LEGISCTA000006190099/
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEGIARTI000020891587&dateTexte=&categorieLien=cid
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEGIARTI000006686905&dateTexte=&categorieLien=cid
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFARTI000025837090#JORFARTI000025837090
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFARTI000025837090#JORFARTI000025837090
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFARTI000025837090#JORFARTI000025837090
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000022055392

Annexe 2. Synthése des différentes méthodes de recueil (5)

More generalisable

Surveys

Comment cards

Kiosk questions In-depth interviews

SMS questions Focus groups/panels

Less descriptive Patient stories More descriptive

Photovoice

Online ratings i
Ward rounds/observation

Public meetings . 3
g Complaints and compliments

Less generalisable
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Annexe 3. Liste des entretiens

APF - France handicap

Association des Directeurs au service des Personnes Agées (AD-PA)

Association nationale des directeurs et cadres d'ESAT (ANDICAT)

Autisme France

Comité national de liaison des acteurs de la prévention spécialisée (CNLAPS)

Convention Nationale des Associations de Protection de I'Enfant (CNAPE)

Croix-Rouge

Délégation interministérielle a I’'nébergement et a 'accés au logement (DIHAL)

Fédération des acteurs de la solidarité

Fédération des Aveugles et Amblyopes de France

Fédération des établissements hospitaliers et d'aide a la personne (FEHAP)

Fédération des organismes régionaux et territoriaux pour I'amélioration des pratiques en santé
(FORAP)

Fédération nationale avenir et qualité de vie des personnes agées (FNAQPA)

Fédération nationale des associations de directeurs d’établissements et services pour personnes
agées (FNADEPA)

Fédération nationale des Associations départementales d'entraide des personnes accueillies en
protection de I'enfance (FNADEPAPE)

Fédération nationale des associations tutélaires (FNAT)

Fédération nationale des Centres Régionaux d'Etudes, d'Actions et d'Informations, en faveur des
personnes en situation de vulnérabilité (ANCREAI)

Génération mouvement Les Ainés Ruraux

Groupe national des établissements publics sociaux et médico-sociaux (GEPSO)

Groupe SOS

Nexem

Syndicat national des établissements, résidences et services d'aide a domicile privés pour per-
sonnes agées (SYNERPA)

Trisomie 21 France

Union Nationale aide a domicile en milieu rural (ADMR)

Union nationale de familles et amis de personnes malades et/ou handicapées psychiques
(UNAFAM)

Union nationale de parents et d'amis des personnes handicapées mentales (UNAPEI)

Union Nationale des Associations Familiales (UNAF)

Union nationale des associations France Alzheimer et maladies apparentées

Union nationale interfédérale des ceuvres et organismes privés sanitaires et sociaux (UNIOPSS)
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