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L’essentiel

Les pratiques, nombreuses et variées, que la France, comme d’autres pays, regroupe depuis
une décennie maintenant sous I'appellation de participation ou d’engagement! des usagers ont
pour principaux bénéfices : 'adaptation du systéme de santé, qu'’il s’agisse du secteur sanitaire,
social ou médico-social ; 'amélioration de la qualité des soins et des accompagnements ; le
renforcement du pouvoir d’agir des usagers pour eux-mémes et pour 'ensemble des personnes
usageéres du systéme de santé (1, 2).

La recommandation de bonne pratique de la HAS (2) donne un cadre de référence pour le
déploiement de telles actions au titre de 'engagement des personnes dans le champ de la
santé : soins et accompagnements sociaux et médico-sociaux.

Des approches institutionnelles et parfois quelques réglementations sont venues soutenir ces
engagements individuels ou collectifs.

Pour autant, la reconnaissance sociale de 'engagement des usagers en santé, attendue par
eux, favoriserait en qualité et en quantité le déploiement de cet engagement.

Les établissements de soins, sociaux et médico-sociaux, les maisons et centres de santé, les
communautés professionnelles territoriales de santé, et plus généralement I'ensemble des
organisations du systéme de santé, ainsi que les pouvoirs publics devraient tenir compte des
éléments exposés dans le présent guide qui comporte un avis et des documents ressources.

L’avis met notamment en exergue :

les cinq raisons qui, principalement, justifient la reconnaissance sociale de 'engagement
des usagers pour leur santé : une attente sociétale, des objectifs nationaux d’amélioration
de la qualité en santé, les espoirs de réduction des injustices épistémiques, la contribution
a la création de la valeur en santé, des savoirs expérientiels des usagers de mieux en mieux
identifiés ;

la trés grande variété des missions qui peuvent étre envisagées dans ce cadre ;

les sept principes susceptibles d’alimenter une doctrine de la reconnaissance sociale de
'engagement en santé’ : principe d’égale considération entre les parties prenantes, principe
de proportionnalité de la formation en fonction des missions attendues, principe
d’accompagnement et de soutien a I'engagement, principe de juste reconnaissance
financiére de la valeur de I'engagement, principe de juste reconnaissance professionnelle
de la valeur de 'engagement, principe de non-impact fiscal et social.

Pour rendre ce guide opérationnel sont jointes a cet avis des fiches ressources susceptibles
d’étre utilisées par et pour les personnes menant des actions au titre de 'engagement des
usagers.

1 Dans le domaine des soins, I'appellation « engagement des usagers » s’estimposée. Dans les secteurs sociaux et médico-sociaux,
le terme « participation des personnes » est plus favorablement employé. Pour la HAS, engagement dans les soins et participation
dans les accueils et les accompagnements sociaux et médico-sociaux se superposent de fagon identique. Par mesure de
simplification du texte et afin de ne pas alourdir les phrases, la notion d’« engagement des usagers et participation des personnes
pour leur santé, leur bien-étre et leur qualité de vie, ou au bénéfice d’autrui, ou pour 'amélioration de la qualité des soins et des
accompagnements » est qualifiée d’« engagement en santé » dans la suite de ce document.
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Contexte et méthode d’élaboration

En prés de 20 ans, les lois de 2002, celle « relative aux droits des malades et a la qualité du systéme
de santé » (3) et celle « rénovant I'action sociale et médico-sociale » (4), ont instauré une démocratie
en santé qui permet la représentation au sens de I'article L. 1114-1 du Code de la santé publique et/ou
la participation des personnes soignées ou accompagnées au sein de nombreuses instances.

En paralléle de ces changements, et dans les 10 derniéres années principalement, des évolutions
reposant sur des pratiques nouvelles et parfois aussi des réglementations se sont fait jour :

pour asseoir la reconnaissance et conforter la prise en compte des savoirs expérientiels des
usagers comme un fait social nouveau? ;

pour offrir des démarches participatives ouvertes a tous les usagers du systéme de santé, tant
a titre individuel que collectif (programmes d’éducation thérapeutique®, reconnaissance des
PREMs et des PROMs?, recueil de I'expérience patient (6-8), expérimentation des projets
d’accompagnement a I'autonomie en santé®, etc.).

Le présent guide, qui repose sur les considérations générales exposées plus haut, vise les actions
dans lesquelles les usagers, qui peuvent étre issus d’associations agréées® ou non, s’engagent « au
bénéfice de leurs pairs » et du systéme de santé.

Ce guide est issu de travaux conduits par le conseil pour 'engagement des usagers (CEU) que la
Haute Autorité de santé a mis en place dans le cadre de son projet stratégique 2019-2024, et dont
'une des missions est de « concourir par ses travaux aux progres de I'engagement en santé dans le
systéme de santé francgais, y compris au sein de la HAS ».

Les avis du CEU, qui peuvent revétir, comme ici, la forme de guides, établissent une position partagée
entre les membres du CEU. lIs sont le plus souvent appuyés sur des sources théoriques, des éléments
bibliographiques et un état des lieux des pratiques de 'engagement des usagers. lls sont discutés par
les membres du CEU dont la composition est paritaire : 9 professionnels du soin, de I'accueil et de
'accompagnement des usagers du systéme de santé, d’'une part, et 9 usagers s’exprimant a titre
individuel ou associatif, d’autre part. Les termes de I'avis sont adoptés par les membres du CEU. lls
sont rendus publics aprés accord du College de la Haute Autorité de santé.

La méthode de travail décidée par le CEU a consisté a :

créer un groupe de travail’ qui a eu a charge d’auditionner les personnes et les structures et
institutions concernées ; 12 personnes ont été entendues lors de 8 auditions a ce titre ;
recenser 'ensemble des documents utiles aux préconisations exposées dans ce guide, y
compris les éléments bibliographiques ;

discuter au sein du CEU les éléments de l'avis; 7 réunions du groupe de travail, de la
collaboration écrite sur un document partagé et 4 discussions en pléniére®ont eu lieu a ce titre ;
assurer une relecture attentive par un groupe dédié ;

procéder a la finalisation et validation de I'avis a I'occasion de la séance du 20/06/2023.

2Y compris dans des mécanismes instaurés par la réglementation comme les commissions de la vie sociale avec le décret n° 2022-688 du
25 avril 2022 portant modification du conseil de la vie sociale et autres formes de participation (5).

3 Articles L. 1161-1 et suivants du Code de la santé publique.

4 Voir la page du site de la HAS : Indicateurs de résultats rapportés par les patients.

5 Article 92 de la loi du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme de santé.

6 Au titre de l'article L. 1114-1 du Code de la santé publique.

" Les membres du groupe de travail, du groupe de lecture et les personnes auditionnées figurent en annexe : « Participants ».

8 Voir les comptes-rendus du CEU du 28 juin 2022, 10 janvier, 9 mai et 20 juin 2023.
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Cet avis a été adopté par le conseil pour 'engagement des usagers le 20 juin 2023 et présenté au
Collége de la HAS qui, par décision en date du 13 juillet 2023, a validé sa publication sur le site de la
HAS.
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Avis du consell pour I’engagement des
usagers

Au fil du temps, un modeéle frangais, connu sous les termes de « démocratie en santé® », s’est construit.
Il prévoit trois principaux outils :

celui de la représentation des usagers dans des instances dont la composition est fixée par
un texte prévoyant cette représentation, elle est assurée exclusivement par des représentants
issus d’associations agréées du systéme de santé. Ici, la reconnaissance de la contribution des
usagers a son régime propre, dans le cadre de bases Iégales, notamment celle de I'article
L. 1114-1 du Code de la santé publique, et réglementaires, lesquelles prévoient parfois des
défraiements, notamment les frais de transport et de séjour, ou des indemnités, comme dans
les caisses nationale et primaires d’assurance maladie, par exemplel® ;

celui de la contribution des citoyens aux orientations stratégiques nationales, régionales
ou locales pour lesquelles des formes de participation sont déterminées par des régles
publiques quand il s’agit de consultations obligatoires ou par des régles ad hoc quand il s’agit
d’initiatives ponctuelles ; cette contribution peut se faire par I'appel direct aux citoyens ou par le
truchement des représentants des usagers évoqués plus haut. La contribution des citoyens aux
orientations stratégiques nationales, régionales ou locales connait donc différentes formes :
depuis les consultations obligatoires jusqu’au débat public. Ici, de trés rares cas prévoient la
rémunération des usagers quand ils participent aux conférences de citoyens!? ;

celui de ’engagement ou la participation des usagers??, a titre individuel ou collectif, pour
améliorer les soins et les accompagnements sociaux et médico-sociaux, fondé sur un
partenariat entre les services, les professionnels du soin et de 'accompagnement social et
médico-social'® et les usagers du systéme de santé (2). Dans ce domaine, peu réglementé, en
dehors de I'éducation thérapeutique par exemple, des pratiques nouvelles se font jour pour
reconnaitre la place des savoirs expérientiels, le réle de certains usagers, comme les patients
partenaires par exemple, et la prise en compte de la valeur de ces savoirs expérientiels. De
nombreuses formes, souvent émergentes, parfois en voie de reconnaissance dans le cadre
d’évaluations publiques ou académiques, se déploient en France comme a I'étranger depuis
plusieurs décennies maintenant. L’enquéte de pratiques conduite parallelement a I'’élaboration
de la recommandation de la HAS de septembre 2020 contient d’ailleurs 150 fiches
descriptives (9) relatives a des initiatives conduites en France dans le cadre de I'engagement
des personnes en lien avec les soins ou accompagnements.

91nitialement centré sur la « démocratie sanitaire », le concept a été élargi a 'ensemble du domaine de la santé, intégrant les champs
social et médico-social.

10 Article L. 231-12 du Code de la sécurité sociale.

1 Quand elles se déploient sous I'égide du Conseil économique, social et environnemental dans le cadre des conférences de citoyens :
Décret n® 2022-892 du 14 juin 2022 relatif aux modalités de prise en compte des indemnités des personnes participant aux travaux du
Conseil économique, social et environnemental pour le droit a certaines prestations sociales.

12 Dans sa recommandation de bonnes pratiques de septembre 2020, la HAS définit I'engagement des usagers « comme toute forme
d’action, individuelle ou collective, au bénéfice de leur santé, leur bien-étre ou leur qualité de vie, ou de ceux de leurs pairs ».

12 Dans ce guide, les mots « systéme de santé », « soins et accompagnements sociaux et médico-sociaux », « sanitaire, social et
médico-social » recouvrent les mémes réalités domaniales ou sectorielles.
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Par ailleurs, quelques éléments de reconnaissance légale de 'engagement des usagers ont pu étre
mis en place. Ainsi, la loi du 21 juillet 2009 relative a la réforme de I'hopital, aux patients, a la santé et
aux territoires a opéré une reconnaissance légale de I'’éducation thérapeutique du patient* (ETP). Le
cadre normatif pour le déploiement des programmes d’ETP fait une large place au partenariat entre
les établissements et services, les professionnels et les usagers du systéme de santé*®.

Le présent guide traite des progrés nécessaires dans la reconnaissance sociale des personnes qui
s’impliquent a titre individuel ou collectif dans des actions d’engagement dans le champ sanitaire,
social et médico-social. De telles perspectives pourraient aussi étre mises en ceuvre ailleurs, dans le
domaine de la représentation des usagers ou celui de la contribution des citoyens aux orientations
stratégiques nationales, régionales ou locales.

Un tableau synthétique peut éclairer la perception des domaines ou ce guide peut trouver a s’appliquer
(zone colorée en bleu).

Tableau 1. Composantes représentatives et participatives de la démocratie en santé

Démocratie en santé

Représentation

Démarches participatives

directe
aux

Contribution
des citoyens
orientations
stratégiques

Représentation  des
usagers par des
personnes élues dans
les conseils de la vie

Engagement ou participation des personnes
pour leur santé, leur bien-étre et leur qualité de
vie, ou au bénéfice dautrui, ou pour
lamélioration de la qualité des soins et des

par des associations
agréées

sociale ou dans des | nationales, régionales | accompagnements'®
instances hospitalieres | ou locales .
. . Engagement pour soi- | Engagement pour
ou de santé publique . ;
méme : autrui :

coconstruction de
son plan de soins ou
d’accompagnement ;
expression de ses
préférences et de
ses choix ;

prise de décision
partagée, etc.

répondre a des
enquétes ;

prendre part a des
groupes de travail ;
participer a des
recherches ou a des
évaluations ;
participer a des
enseignements de
professionnels de
santé, etc.

1 Articles L. 1161-1 et suivants du Code de la santé publique.

15 Arrété du 30 décembre 2020 relatif au cahier des charges des programmes d’éducation thérapeutique du patient et a la composition
du dossier de déclaration et modifiant I'arrété du 2 aolt 2010 modifié relatif aux compétences requises pour dispenser ou coordonner
I'éducation thérapeutique du patient (10).

16 Par mesure de simplification du texte et afin de ne pas alourdir les phrases, la notion d'« engagement ou participation des
personnes pour leur santé, leur bien-étre et leur qualité de vie, ou au bénéfice d’autrui, ou pour I'amélioration de la qualité des soins
et des accompagnements » est qualifiée d’« engagement en santé » dans la suite de ce document.
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1. Cinqg raisons qui fondent la nécessaire
reconnaissance sociale de I’engagement
et de la participation des personnes

La définition retenue de l'engagement des personnes ou leur participation est celle de la
recommandation « Soutenir et encourager 'engagement des personnes » (1) :

« Dans les secteurs social, médico-social et sanitaire, 'engagement des personnes concernées
désigne toute forme d’action, individuelle ou collective, au bénéfice de leur santé, leur bien-étre ou leur
qualité de vie, ou de ceux de leurs pairs.

Cet engagement nécessite en regard 'engagement des professionnels et des décideurs, afin que
I'expérience, les besoins et préférences des personnes concernées soient pris en compte, tant dans
le soin et 'accompagnement social et médico-social que dans I'amélioration des pratiques et des
organisations ainsi que dans I'enseignement et la recherche.

Cet engagement conjoint concourt a un meilleur service rendu aux personnes concernées et a
'augmentation de leur pouvoir d’agir. »

Dans le domaine des soins, I'appellation « engagement des usagers » s’est imposée. Dans
les secteurs sociaux et médico-sociaux, le terme « participation des personnes » est plus
favorablement employé. Pour la HAS, engagement dans les soins et participation dans les
accueils et les accompagnements sociaux et médico-sociaux se superposent de facon
identique.

1.1. L’attente de la société vers un plus grand engagement des
usagers

La représentation instaurée par la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du
systeme de santé (3) a constitué une avancée pour ce qui est des instances délibératives. En
revanche, les actes en vue de I'amélioration et de la transformation du systéme de santé sont
superficiels et insuffisants. Trop souvent, les usagers sont seulement invités a donner leur avis en fin
de conception d’une nouvelle approche imaginée par des professionnels de santé ou des ingénieurs
en santé.

Une telle aspiration est loin d’étre nouvelle. Elle a été formulée dés le milieu des années 1980,
notamment par des groupes de patients et de personnes en situation de handicap, sous la forme d’un
slogan largement repris depuis quatre décennies maintenant par les usagers et leurs organisations
militantes : « Rien sur nous sans nous ! » Cette proclamation renvoie a un fondement éthique et
démocratique de la participation que complétent d’autres processus de Iégitimation de la participation
des personnes aux orientations et actions qui les concernent : pertinence et efficience des soins et des
accompagnements sociaux et médico-sociaux, qualité de I'offre en santé, création de valeur en santé.

En outre, et cela est insuffisamment relevé dans les travaux relatifs a la démocratie en santé, les
responsabilités des usagers eux-mémes ont aussi été mises en exergue a la méme période par la loi
du 4 mars 2002 (3), qui a inséré dans le Code de la santé publique les dispositions suivantes : « Les
droits reconnus aux usagers s’accompagnent des responsabilités de nature a garantir la pérennité du
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systéme de santé et des principes sur lesquels il repose »'’. Si le législateur ne fait pas une balance
entre droits et obligations, il met clairement a la charge des usagers, individuellement et collectivement,
des responsabilités. Ce faisant, la Nation se crée pour elle-méme une nécessité nouvelle, une
obligation morale et éthique pour tout dire : celle de tout mettre en ceuvre pour que ces responsabilités
s’exercent dans un cadre éclairé par des mécanismes de prise en compte de I'expérience des usagers
et par la reconnaissance sociale de 'engagement des usagers.

1.2. Les objectifs nationaux d’amélioration de la qualité en santé

lls sont largement partagés, et mis en exergue, par les acteurs publics et privés de I'offre de soins et
d’accompagnements et par les pouvoirs publics en France. Aprés de regrettables et redoutables
accidents et aléas dans la sécurité sanitaire (11), notre pays a construit un modéle d’implication des
usagers dans la veille sur la qualité du systéme de santé. L’intitulé méme de la loi du 4 mars 2002 (3)
le manifeste d’ailleurs : « loi relative aux droits des malades et a la qualité du systéeme de santé ».
L’engagement des usagers, quelle qu’en soit la forme, est donc congu en France comme un vecteur
pour I'amélioration de la qualité en santé.

Une autre loi de 2002, celle du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale et médico-sociale (4), ainsi que
celle du 11 février 2005 (12) qui consacre le principe de participation sont intervenues pour tout ce qui
concerne les secteurs sociaux et meédico-sociaux articulant qualité avec autodétermination et
participation de la personne concernée.

De nombreux mécanismes, d’ailleurs souvent congus avec les usagers, concrétisent aujourd’hui les
efforts d’amélioration continue de la qualité du systéme de santé : de la certification des établissements
de santé (13) a I'évaluation des établissements et services sociaux et médico-sociaux (14) qui sont
des obligations légales®®, jusqu’a la mise en oceuvre de mécanismes volontaires comme les
programmes de recueil de I'expérience patient ou de recueil des résultats (15). Des initiatives privées
ou publiques sont aussi conduites dans le méme objectif d’amélioration continue de la qualité, en
s’appuyant sur la participation des usagers, notamment dans le cadre de partenariat avec eux.

1.3. Les espoirs de réduction des injustices épistémiques

L’asymétrie d’'information (16) entre les établissements, services et professionnels de santé et les
usagers du systéme de santé a largement été décrite comme un obstacle a I'autodétermination et a
'autonomie de ces derniers (17), et a I'efficacité des actions destinées a I'amélioration de I'état de
santé d’une population. Ce concept a amplement été retenu dans I'analyse économique et connait
aujourd’hui une perception nouvelle autour des injustices épistémiques « pour signifier un type
d’inégalité qui se manifeste dans I'accés, la reconnaissance et la production des savoirs » (18). A ce
titre, les actions en partenariat avec les usagers sont identifi€es comme un des outils de réduction et
de résolution de ces injustices (19, 20).

17 Article L. 1111-1 du Code de la santé publique.

18 Voir pour la certification des établissements de santé I'article L. 6113-3 du Code de la santé publique et pour I'évaluation des
établissements sociaux et médico-sociaux l'article L. 312-8 du Code de I'action sociale et des familles.
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Littératie en santé et injustices épistémiques

Dans cette perspective d'injustices épistémiques, la littératie en santé trouve toute sa place comme
méthode de réduction de telles injustices. A ce titre, la « littératie en santé est reconnue étre un
élément déterminant de la santé publique. On entend par ce terme la motivation et les compétences
des individus a accéder, comprendre, évaluer et utiliser I'information en vue de prendre des
décisions concernant leur santé. Le niveau de littératie en santé est préoccupant, notamment en
Europe et y compris en France. Améliorer le niveau de littératie est un enjeu majeur de santé
publique pour que la population soit en capacité de prendre en charge au mieux sa santé. Il s’agit
aujourd’hui de mettre en ceuvre des actions pour renverser cette situation: décrypter les
mécanismes qui ne permettent pas d’accéder a un niveau de littératie suffisant, prendre en compte
cette préoccupation dans les politiques publiques, veiller a créer des environnements qui incluent
les faibles niveaux de littératie en santé et, aussi, assurer une meilleure communication sur la santé.
Un effort important de recherche au niveau international doit étre entrepris pour hausser le niveau
de littératie du plus grand nombre » (21).

Malgré des efforts soutenus pour augmenter le niveau en littératie par des guides (22, 23)*°, la littératie
en santé reste encore une exigence mal connue alors que I'implication des usagers est au coeur de sa
conception. Ainsi, la doctrine du « facile a lire et a comprendre » (FALC) prévoit que les destinataires
des traductions soient toujours associés a cette forme de reformulation (24).

L’objectif de la littératie en santé n’est pas seulement de faciliter la lecture de I'information en santé
mais, plus largement, de permetire un accés équitable a linformation dans une perspective
d’autodétermination et d’autonomie des personnes tant a propos de leur santé que dans leurs usages
du systéme de santé (25).

1.4. La contribution a la création de valeur en santé

Distinctement des approches de la valeur en santé a partir des sciences de gestion, telles que
rapportées par Michaél Porter (26), c’est la valeur de transformation sociale de I'offre en santé pour
mieux correspondre aux attentes et besoins des populations qui doit étre mise en avant. Ce processus
de transformation sociale (27) par l'implication des usagers a commencé d’étre revendiqué et mis en
ceuvre dans la lutte contre le sida notamment dés le début de I'épidémie a VIH/sida au milieu des
années 1980. Il irrigue aujourd’hui de nombreuses approches dans diverses situations : qu'il s’agisse
de maladies, de situations de handicap ou de vulnérabilités systémiques.

L’implication des usagers, notamment quand il s’agit de partenariat, dans les actions les mieux a méme
de relever le défi des inégalités de santé, si persistantes en France en regard des efforts financiers
consentis, permet d’identifier des mécanismes nouveaux en santé plus favorables : « aller vers »
(outreach), santé communautaire, co-construction des programmes d’accompagnement vers
'autonomie ou d’éducation thérapeutique, pair-aidance, pour ne citer que ces occurrences en plein
essor.

19 Pour des compléments de ressources documentaires, voir le dossier en ligne de I'instance régionale d’éducation et de promotion
de la santé pour tous (Iresp) de Nouvelle-Aquitaine : Biblio-IREPS-NA-Littératie-en-santé-octobre-2020.pdf (irepsna.org)
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Cette création de valeur en santé mérite donc de trouver une expression de reconnaissance sociale
d’'une fagon générale, y compris financiérement.

1.5. L’existence de savoirs expérientiels des usagers de mieux
en mieux identifiés

Les savoirs expérientiels sont des connaissances individuelles et/ou collectives?® des usagers du
systéme de santé résultant de I'expérience de vie avec la maladie et des usages des produits et
services de santé et soins. lls font I'objet de travaux importants depuis une décennie en vue de les
qualifier et/ou de les catégoriser (28).

Longtemps appréhendés sous le vocable « savoirs profanes », ces savoirs des usagers sont
aujourd’hui regardés comme des connaissances et des points de vue établis, fondés, rationnels et
utiles (29) autant que ceux issus de démarches universitaires (30, 31) ou académiques, y compris
quand ils se déploient sur internet (32).

Ces savoirs peuvent alors venir enrichir la transformation sociale ou les dynamiques de « valeur en
santé » exposées plus haut. C’est ce que reconnait d’ailleurs expressément la définition du travail
social en France figurant a I'article D. 142-1-1 du Code de l'action sociale et des familles : « Le travail
social (...) s’appuie (...) sur les savoirs issus de I'expérience des personnes bénéficiant d’un
accompagnement social, celles-ci étant associées a la construction des réponses a leurs besoins. »

Dans une perspective d’amélioration de l'offre de soins et d’accompagnements, ces savoirs
expeérientiels des usagers, joints aux savoirs expérientiels des professionnels dans les soins comme
dans les accompagnements sociaux et médico-sociaux, constituent donc une ressource pour de
meilleurs choix organisationnels et de meilleures décisions individuelles et/ou collectives en santé et
plus généralement pour I'efficacité et I'efficience en santé.

Ces cing raisons fondent notamment la nécessité d’une meilleure reconnaissance sociale de
'engagement des usagers dans le systéme de santé.

20 |es savoirs expérientiels de plusieurs personnes appréhendés dans une perspective réflexive constituent des savoirs collectifs.
lls peuvent étre portés par une ou plusieurs personnes et constituer selon leur niveau d’élaboration une expertise collective.
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2. De nombreuses missions peuvent étre
remplies par les usagers au titre de leur
engagement ou participation

Il est admis que I'engagement est un continuum qui couvre I'échange d’informations, la consultation,
la collaboration et le partenariat, tant dans le domaine sanitaire que dans les domaines social et
médico-social et que I'on trouve exprimé dans des infographies largement accessibles et que la HAS
a repris dans sa recommandation de septembre 2020 (2).

® Partenariat
® Collaboration
Consultation
Transmission
d’informations

Figure 1. Continuum des échelles de participation ou d’engagement

De nombreux travaux exposent que dans I'échange d’informations, la consultation et la collaboration,
ce sont les professionnels du soin et de 'accompagnement social et médico-social qui sont a l'initiative.
Et que dans le partenariat, ce sont ces professionnels et les usagers et leurs regroupements qui sont
conjointement a l'initiative.

A cet égard, la simple remise d’une tablette numérique pour répondre & un questionnaire auto-
administré sur I'expérience ou les résultats d’'un soin ou d’'un accompagnement ne peut pas étre
considérée comme une action relevant de 'engagement en santé. En effet, il s’agit Ia d’'un simple
recueil de données ou d’avis et non pas de partenariat.

A rebours, le partenariat en santé exige d’inclure des usagers dans la construction de loutil
électronique de recueil des données, depuis sa conception jusqu’a sa mise en ceuvre, et notamment
I'analyse conjointe des données recueillies avec a la suite une co-conception des améliorations dans
le soin et 'accompagnement social et médico-social. A titre individuel, un partenariat consisterait &
renvoyer I'analyse des résultats a la personne versant volontairement ou non ses données, analyse
revétant une forme appropriable par la personne et induisant un échange avec elle en vue de mobiliser
ses compétences dans une visée de conservation ou d’amélioration de son état de santé au sens
entendu par 'TOMS.
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Pour prendre un autre exemple, la simple remise d’'un document d’information aux usagers ne peut
constituer une action au titre du partenariat en santé.

En revanche, la co-construction d’'un document d’information (33) ou d’un outil d’aide a la décision
partagée (34), incluant les usagers dans I'élaboration du document, sa forme comme son contenu, les
phases de test et de validation et la mise a disposition, constitue une action permettant 'engagement
collectif en santé. Le déploiement dans la relation de soin de ces documents d’information ou d’aide a
la décision partagée (35) peut constituer une action au titre de 'engagement pour sa sant€, dans une
dimension individuelle cette fois, lorsque ces documents sont utilisés dans le cadre d’'une réflexion
avec le patient et ses proches en vue d’'une thérapeutique anti-cancéreuse, par exemple (36).

Dans I'engagement, il n’y a donc pas de liste d’actions a priori. Toutes peuvent en relever dés lors
gu’elles mobilisent des usagers avec des professionnels du soin et de 'accompagnement social et
meédico-social dans des processus ayant pour vocation 'amélioration de l'offre en santé et/ou le
renforcement du pouvoir d’agir de la personne au bénéfice de son propre état de santé ou du systéme
de santé.

Dans une phase d’émergence de ces actions, ces réles commencent a étre mieux repérés.

Un modele décrit par Flora illustre les ramifications et différents réles du patient engagé pour autrui,
suivant que celui-ci est engagé dans la qualité et la sécurité des soins, dans la recherche ou dans
I'enseignement, en précisant ce sur quoi porte le partenariat (2, 37, 38).

En France, une premiére approche a été documentée par une équipe des Hospices civils de Lyon (39),
pour clarifier la terminologie appliquée au domaine de I'’engagement. Et une publication récente sous
I'égide de ces mémes Hospices civils de Lyon montre clairement que les voies de la participation au
sein d’un établissement sont plurielles et peuvent se cumuler afin de conférer a la voix des usagers
une complétude d’expression concourant a la qualité des soins et des accompagnements offerts (40).

Un livret élaboré récemment par les associations France Assos Santé Occitanie et Savoirs Patients
offre quant a lui une approche trés illustrative par domaines d’intervention et par activités, dont les
principales catégories figurent ci-dessous?!.

Pour la conduite de ces actions, des réles, parfois professionnalisés, sont nécessaires.

2L « L'usager partenaire en santé, I'avenir du soin », France Assos Santé Occitanie et Savoirs Patients, 2023 (document non publié
en juin 2023).

HAS - Renforcer la reconnaissance sociale des usagers pour leur engagement et leur participation dans les secteurs social, médico-social
et sanitaire - juillet 2023 15



Engagement, professionnalisation et métiers

Dans les actions décidées et conduites au titre de 'engagement des personnes dans les champs
sanitaire, social et médico-social, des professionnalisations sont apparues parfois nécessaires :
deux exemples viennent d’étre cités (programmes d’éducation thérapeutique du patient, pair-
aidance en santé mentale).

Selon Raymond Bourdoncle (41), la professionnalisation est un processus composite qui recouvre :

l'activité elle-méme, qui passerait de I'état d’activité a celui de métier puis de profession ;
'action du groupe de personnes exergant cette profession, son statut social en quelque sorte ;
les savoirs liés a une activité donnée en termes de spécificité, de rationalité et d’efficacité,
concourant a la détermination de compétences propres ;

les individus exercant cette activité qui se professionnalisent en adoptant progressivement les
maniéres de faire, de voir et d’étre du groupe professionnel de référence ;

la formation a I'activité comportant des programmes, une pédagogie, des méthodes dans une
perspective de lien fortement établi avec le milieu professionnel.

La professionnalisation est un processus composite qui peut conduire a la reconnaissance de
compeétences possédées par tous ceux qui interviennent dans les actions décidées et conduites au
titre de 'engagement en santé mais peuvent aussi conduire a des exercices professionnels. La
professionnalisation est donc un mode d’acquisition de compétences comme elle peut aussi, dans
certains cas, ouvrir vers I'exercice d’'un métier ou d’'une profession.

Le conseil pour 'engagement des usagers s’appuie résolument sur ces travaux qui viennent éclairer
en France les nombreuses missions qui peuvent étre portées par les usagers du systéme de santé au
titre de leur engagement ou participation.

Sur de telles bases et en s’inspirant largement de ces travaux, le conseil pour 'engagement des
usagers retient la catégorisation suivante.

2.1. Soutien par les pairs

Animation ou co-animation de groupe d’échange/groupe de parole entre pairs

Orientation des usagers dans leur parcours de vie et vers les ressources sociales (ex. : droits
des patients)

Permanences, entretiens individuels

Soutien moral, entraide, partage d’expériences

Participation au recrutement d’usagers dans un rdle de pairs-aidants, dans le domaine du soin :
en psychiatrie, dans les infections sexuellement transmissibles, dans les addictions, etc., et
bien évidemment dans les domaines social et médico-social : EPOP (42), Cordées en santé
(43), etc.
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2.2. Education thérapeutique du patient

Co-conception, animation et évaluation avec les professionnels de la santé de programmes
d’éducation thérapeutique adaptés aux besoins et attentes des personnes en soin

Orientation des usagers dans le parcours de soins et vers les ressources externes (ex. : droits
des patients, recherche de structures associatives hors environnement hospitalier)

Intervention sur les ressources associatives
Relais des messages thérapeutiques
Présentation de I'éducation thérapeutique et du programme

2.3. Accompagnement dans les soins et les actions sociales et
médico-sociales

Entretiens personnalisés d’accompagnement du parcours (ex. : entretien de psycho-éducation,
partage d’expériences, entretiens motivationnels...)

Médiation du pair-aidant a I'équipe de soins/d’accompagnement (ex. : consultation d’annonce,
plan personnalisé de traitement)

Orientation des personnes dans leurs parcours de soins et accompagnement auprés des
plateformes de soutien : maison départementale pour les personnes handicapées (MDPH),
maison départementale de l'autonomie (MDA), centre communal d’action sociale (CCAS),
plateformes 360, équipes mobiles, dispositifs d’appui a la coordination (DAC), etc.

Recherche/création d’outils utiles pour les usagers (conception des livrets d’accueil, définition
des modalités de recueil de I'expérience, outils de e-learning, sensibilisation au partenariat en
santé)

Facilitation de I'accés a l'information : proposition d’outils FALC (facile a lire et a comprendre)

Aide aux professionnels a la prise en compte du parcours de vie de leur patient (faciliter
I'échange sur I'histoire personnelle et familiale, aider a la prise en soin globale)

Contacts et coups de pouce « a la ville » (appels, visites a domicile et veille sur 'adaptation du
logement, accompagnement dans des activités de resocialisation : lieux de culture, activité
physique adaptée, etc.)

Participation a la conception des livrets d’accueil, définition des modalités de recueil de
'expérience patient dans les services de soins, analyse avec les équipes et mise en ceuvre des
actions de sensibilisation des nouveaux arrivants dans le partenariat en santé (e-learning par
exemple)

2.4. Formation des professionnels du soin et des
accompagnements

Animer ou co-animer des sessions de formation

Animer ou co-animer des sessions de formation de formateurs

Suivre et/ou accompagner des formateurs (professionnels de santé ou usagers partenaires)
Simulation : co-construction des scénarios

Simulation : patient simulé/patient standardisé (personne volontaire qui a été formée pour
simuler I'histoire d’un vrai patient et pour reproduire les signes cliniques, la personnalité, le
langage corporel et les émotions du patient)

Simulation : participer au débriefing
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Contribuer par un témoignage a visée pédagogique
Participer a I'élaboration d’un cursus d’enseignement ou de contenus dédiés a partir de savoirs
d’'usage

2.5. Recherche

Problématisation des questions de recherche

Conceptualisation d’'un cadre théorique

Conception de protocoles de recherche

Recherche bibliographique + analyse de la littérature

Mise en ceuvre de protocole de recherche (analyse, etc.)

Restitution des résultats

Valorisation de la recherche

Création de réseau pour favoriser l'intégration d’autres chercheurs patients
Promotion de la recherche participative

2.6. Ethique

Promouvoir un questionnement mutuel en faveur de I'éthique (ex. : pousser a « aller vers » les
usagers) et du respect des droits

S’assurer de la compréhension mutuelle des informations transmises

Encourager a se poser la question : « Est-ce que mon positionnement est éthique ? »
Faire comprendre I'importance de la prise en compte de I'expérience patient/proche aidant
Co-construire un avis pertinent pour la problématique traitée par le comité

Conceptualiser une bonne mise en place d’un contrat de confiance dans le cadre du soin

Concevoir des protocoles d’éthique dans les actes du quotidien (de la consultation a I'entrée en
chambre) : regard croisé usager/professionnel de santé

Créer des réseaux pour favoriser la formation et I'information des usagers et des professionnels
de santé

Donner des exemples/encourager 'engagement des usagers dans les problématiques traitées

2.7. Représentation des usagers en institution et/ou dans la cité

Représentation transversale des usagers a partir d’'une association d’'usagers aux missions
spécifiques

Travail en synergie et en amont de I'instance

Position du titulaire/suppléant (pouvoir consulter les derniers comptes-rendus, favoriser la
cohésion du binbme, etc.)

Facilitation de I'expression des usagers

Vérification de l'effectivité du respect des droits des malades et de leurs proches et de la prise
en compte des attentes des personnes

Participation a I'animation d’un regroupement de patients et d’'usagers engagés au sein de
I'établissement

Amélioration des organisations a 'aune des attentes et des besoins exprimés par les usagers
en collaboration avec les professionnels de I'établissement
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Accompagnement et orientation des personnes dans leurs démarches pour faire valoir leurs
droits et leurs attentes

Participation a la définition de la politique de qualité et de sécurité des soins des établissements
Contribution des représentants des usagers en commission des droits des usagers et en conseil
de la vie sociale en tant qu’'ambassadeurs et messagers de 'engagement des usagers en santé
et facilitateurs de l'identification et du déploiement d’actions conduites a ce titre

Plaidoyer pour la transformation du systéeme de santé en fonction des attentes et/ou des
préférences des usagers dans l'offre de soins et d’accompagnement social et médico-social
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3. Sept principes qui fondent la
reconnaissance sociale de I’engagement
et de la participation des usagers

Les auditions et les échanges au sein du groupe de travail et au sein du conseil pour 'engagement
des usagers ont permis de dégager sept principes, détaillés ci-dessous, en vue d’une meilleure
reconnaissance sociale de 'engagement des usagers en santé.

3.1. Le principe d’égale considération entre les parties prenantes

La recommandation de bonnes pratiques de la HAS établit la nécessité de porter une égale
considération aux différentes parties, usagers et professionnels lors de I'engagement ou de la
participation des personnes (1). De ce point de vue, les exigences doivent étre les mémes pour
I'ensemble des partenaires de 'engagement.

La reconnaissance des compétences de tous, professionnels comme usagers, constitue un élément
essentiel. Il est sans doute plus facile d’identifier et de tenir compte de savoirs professionnels validés
par des diplébmes ou reconnus par des statuts, mais des travaux universitaires (19, 28, 44) démontrent
comment les savoirs expérientiels des usagers se construisent individuellement et parfois en relation
avec ceux de leurs pairs, pour se déployer dans le systéeme de santé. En tout état de cause,
expériences et savoirs professionnels et personnels sont détenus par les uns et par les autres. lls
imposent I'équivalence de considération sociale entre partenaires.

Cependant, cette égale considération est parfois discutée autour de contraintes imposées aux
professionnels de santé et dont les usagers ne seraient pas redevables. C’est notamment le cas du
secret professionnel.

Dans le cadre des travaux préparatoires liés a I’élaboration de ce guide, il a été exprimé des réticences
de la part des professionnels a I'égard de la participation des usagers a des actions initiées au titre de
'engagement (actions d’accompagnement, de santé publique, diagnostics de santé, enquétes,
éducation thérapeutique, etc.). Une des raisons invoquées serait notamment le risque de divulgation
d’'informations a caractére secret obtenues a cette occasion.

Or, si les usagers révélaient des informations a caractére secret dont ils ont pu avoir connaissance a
'occasion d’une action menée dans une maison de santé, un centre de santé, des communautés
professionnelles territoriales de santé, ils seraient passibles de sanction pénale conformément a I'article
226-13 du Code pénal : « La révélation d’'une information a caractére secret par une personne qui en est
dépositaire soit par état ou par profession, soit en raison d’'une fonction ou d’'une mission temporaire
est punie d’'un an d’emprisonnement et de 15 000 euros d’amende. »

Les usagers étant soumis a l'article 226-13 du Code pénal dans le cadre de leur mission, la signature
d’'un engagement de confidentialité n’est pas nécessaire méme si elle pourrait avoir une vocation
pédagogique.

Il n’est donc pas douteux que toute personne, représentant des usagers dans une des instances visées
a article L. 1114-1 du Code la santé publique ou dans un conseil de la vie sociale d’'un établissement
ou service social ou médico-social ou encore incluse dans un groupe de travail a linitiative d’'un
établissement de santé, social ou médico-social ne peut révéler une information a caractére secret
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dont il aurait eu connaissance dans son réle de représentant des usagers ou de personne participant
a un groupe d’échange, un groupe de travail.

Engagement et participation des usagers et respect de la vie privée

Tous les usagers, qu’ils aient ou non la qualité de représentant au sens des lois de 2002 rénovant
I'action sociale et médico-sociale (4) ou relatives aux droits des malades et a la qualité du systéme

de santé (3), sont donc astreints au respect des informations a caractére secret dans la
connaissance desquelles il pourrait entrer par « fonction ou mission temporaire ».

Ce n’est donc pas parce que des dispositions particulieres ont été édictées pour les professionnels
de santé, ce que I'on appelle le « secret médical », que la prohibition générale de la révélation
d’'information a caractére secret par des usagers lorsqu’ils interviennent ou participent au titre de
'engagement en santé?? des usagers ne vise pas I'ensemble des partenaires dans I'engagement.
Ces usagers partenaires dans les actions conduites au titre de 'engagement en santé des usagers
sont inclus dans la prohibition édictée au Code pénal par les mots « fonction ou mission
temporaire ».

Que doit-on retenir ?

Aux termes de la loi pénale, tout usager intervenant dans le systéme de santé és qualités de
représentant des usagers dans une des instances prévues par les lois de 2002 ou de partenaire
dans l'une ou l'autre des démarches d’engagement en santé exposées plus haut et entrant dans
la connaissance de données personnelles d’'une personne soignée, accueillie ou accompagnée
par un établissement de santé ou un établissement ou service social et médico-social est tenu
au respect du secret dii aux données personnelles dont il a eu connaissance par fonction
ou par mission temporaire.

Dés lors que des usagers sont placés en situation professionnelle au sein du systéeme de santé
(pair-aidant, médiateur de santé, etc.), ils sont tenus au secret professionnel.

L’anonymisation des données est toujours possible et le plus souvent suffisante dans les actions
conduites au titre de 'engagement en santé des usagers.

Ces régles, qui s’appliquent a tous les partenaires dans I'engagement en santé des usagers,
gagneraient a étre rappelées au début de chaque action conduite a ce titre.

22| ’expression « engagement en santé » est utilisée afin de ne pas alourdir le texte. Dans la suite de ce texte, il convient de I'entendre
comme « engagement ou participation des personnes pour leur santé, leur bien-étre et leur qualité de vie, ou au bénéfice d’autrui,
ou pour I'amélioration de la qualité des soins et des accompagnements ».
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3.2. Le principe de proportionnalité de la formation en fonction
des missions confiées

Des exigences de formation ont été formulées dans le cadre de roles professionnalisés comme ceux
des pairs-aidants, en particulier en psychiatrie et notamment pour les médiateurs de santé pairs. C’est
également le cas dans le domaine de I'éducation thérapeutique du patient®.

Ces exigences réglementaires ne sont pas discutables mais la variété des missions attendues et
occupées dans 'engagement est telle que :

des formations s’avérent utiles, et parfois nécessaires, dés lors que la mission attendue par les
usagers requiert des attitudes et des compétences professionnalisées ;

des usagers peuvent souhaiter étre formés par les établissements pour mieux jouer leur réle
dans les actions qui les impliquent au titre de 'engagement ou la participation au sein de ces
établissements ;

les formations ne sont pas indispensables pour toutes les missions : il peut étre utile de disposer
de savoir-faire ou de savoir-étre dans un groupe pour étre entendu ou bien compris mais une
formation n'a pas a dicter a des usagers leur expérience personnelle attendue quand ils
concourent a 'analyse de besoins dans un projet, un enseignement sur le vécu avec la maladie
ou encore le récit et 'analyse de leur expérience, les débats publics ou les cahiers de doléances
pour ne prendre que quelques exemples.

Pour tenir compte de ces contraintes, I'idée générale étant de garantir 'indépendance du point de vue
exprimé par les usagers dans les actions conduites au titre de I'engagement, un principe de
proportionnalité de la formation en fonction des missions attendues des usagers au titre de leur
engagement en santé doit ouvrir vers l'idée que des exigences de formation peuvent étre formulées
plus les rbles attendus s’approchent des réles professionnels (médiateurs de santé pairs, pairs-
aidants, etc.) ou nécessitent des compétences de compréhension des maladies, des situations de
handicap ou des situations de vulnérabilité, ou encore des compétences d’écoute, d’'empathie et de
soutien-accompagnement.

En tout état de cause, les contenus des formations ne sauraient viser a obtenir un quelconque
formatage de I'expression des usagers. lls doivent plutét s’attacher au soutien et a la
facilitation de I'expression des personnes et a leur pouvoir d’agir, notamment pour les
personnes en situation de vulnérabilité.

3.3. Le principe d’accompagnement et de soutien a
’engagement et la participation des usagers

Tout doit étre mis en ceuvre pour permettre a 'usager engagé de tenir efficacement son réle. Il doit
notamment pouvoir disposer :

de l'information nécessaire comme tous les membres engagés dans le partenariat ; il peut s’agir
de l'acces aux revues de littérature, mais aussi tout simplement d’'un dossier d’'information ou

2 C’est ainsi que 'arrété du 2 ao(t 2010 relatif aux compétences requises pour dispenser ou coordonner I'éducation thérapeutique du
patient prévoit une formation de 40 heures pour intervenir dans un programme d’éducation thérapeutique du patient.

HAS - Renforcer la reconnaissance sociale des usagers pour leur engagement et leur participation dans les secteurs social, médico-social
et sanitaire - juillet 2023 22



des éléments d’information dont disposent les autres partenaires, qu’ils soient professionnels
de santé ou inclus dans une gouvernance, et qui sont nécessaires pour rendre son engagement
pertinent ;

de la sensibilisation ou de la formation dont il peut avoir besoin pour appréhender certains sujets
ou tenir certains réles ; des éléments réglementaires sont prévus pour certains réles, comme
cela a été dit, par exemple dans les programmes d’éducation thérapeutique du patient, mais
toute action au titre de I'engagement devrait se poser la question des sensibilisations ou
formations indispensables aux usagers engagés pour contribuer pertinemment ;

de facilitations du cadre de collaboration entre usagers et professionnels de santé (actions
d’auto-support des usagers entre eux, groupes d’analyse des pratiques de collaboration entre
usagers, etc.) ;

de I'indemnisation de ses frais de participation (déplacement, hébergement, repas...) ; ces frais
de participation, notamment dans les occurrences d’éloignement géographique ou de
multiplicité des implications de I'usager, peuvent s’avérer élevés et décourager 'engagement ;

des aides humaines lorsqu’elles sont nécessaires (auxiliaire professionnelle, coach, pair-aidant,
etc.).

En regard de ces efforts, des actions doivent aussi permettre aux professionnels du soin et de
'accompagnement social et médico-social :

d’améliorer leur capacité d’écoute pour éviter des attitudes de surplomb auxquelles ils ont pu
étre accoutumés par leurs formations ou leurs roles dans le systéme de santé ;

de bénéficier le cas échéant de formations au partenariat en santé au bénéfice des objectifs
recherchés dans 'engagement en santé ;

de comprendre comment la contribution des usagers crée de la valeur en santé.

3.4. Le principe de légitime reconnaissance des compétences
déployées dans I’engagement et la participation

La part revenant aux usagers dans les actions conduites au titre de leur engagement en santé doit
faire I'objet d’une Iégitime reconnaissance :

en faisant figurer leur nomination dans les documents et supports écrits relatifs a I'action
conduite au titre de 'engagement ;

en établissant des attestations de présence pour I'employeur ou I'association d’attache de
lusager ;

en facilitant la validation des acquis de I'expérience. Ainsi, pour permettre a certains usagers
de faire valider leur implication dans des instances ou des groupes de travail au sein des
établissements de santé ou des établissements et services sociaux et médico-sociaux, ces
établissements peuvent établir des attestations ou des lettres de recommandation en vue d’'une
formation diplébmante ;

en indiquant toujours la possibilité de comptabiliser les heures d’engagement bénévole dans
un compte d’engagement citoyen ouvrant des droits a la formation (45) ou encore au titre du
passeport bénévole (46) ;

en associant les usagers a la promotion des travaux initiés au titre de I'engagement. Les
usagers et personnes accompagnées peuvent étre associés pour participer a la diffusion des
travaux par leur réseau et a participer, au cbété des membres professionnels ou des
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établissements, a promouvoir les travaux dans lesquels ils se sont engagés. Leurs retours
d’expérience et ceux des professionnels avec qui ils ont collaboré sont précieux pour valoriser
leur engagement et susciter de nouveaux engagements. Enfin, la promotion des travaux a
plusieurs voix, experts professionnels et usagers, doit permettre la mise en lumiére de la
dynamique d’engagement des usagers et de la collaboration réussie entre experts,
professionnels et usagers.

3.5. Le principe de juste reconnaissance financiére de la valeur
de I'’engagement

L’implication des usagers dans les actions initiées au titre de 'engagement en santé intervient au nom
de lintérét général a ce que notre systéme de santé se perfectionne a partir de I'expérience des
usagers pour mieux répondre a leurs attentes. D’ailleurs a l'occasion des activités d’expertises
publiques en santé, les usagers peuvent percevoir des rétributions financiéres?* (rémunérations ou
indemnisations).

Mais c’est loin d’étre toujours le cas dans les travaux auxquels sont appelés les usagers au titre de
'engagement. Pour autant, il n'y a pas d’obstacle a ce que ces usagers regoivent une rétribution
financiére pour leur contribution dés lors qu’elle crée de la valeur.

Deux cas sont a distinguer : les collaborateurs occasionnels et les collaborateurs permanents.

3.5.1. En tant que collaborateurs occasionnels

Une rémunération peut étre accordée aux usagers au titre de collaborateur occasionnel quand ils
contribuent a I'exécution d’'une mission de service public.

Ces collaborateurs occasionnels sont alors affiliés au régime général de la Sécurité sociale et leurs
rémunérations sont soumises a cotisations de sécurité sociale dés le 1°" euro.

Il est d’ailleurs observé que des établissements ont mis en place des mécanismes de rémunération
dans le cadre de conventions a leur initiative et qui lient les usagers contribuant au titre de
'engagement. C’est le cas de l'université Sorbonne Paris-Nord qui attribue le statut de conférencier
invité aux patients qui y enseignent, dés lors qu’ils n'ont pas les prérequis administratifs pour étre
recrutés en tant qu’enseignants vacataires. C’est aussi le cas dans de nombreux programmes
d’éducation thérapeutique ou les porteurs de projet offrent des rémunérations conventionnelles pour
les usagers contribuant a la conduite de ces programmes.

Cependant, les mécanismes de compensations financiéres observés par le conseil pour 'engagement
des usagers de la HAS n’ont pas la robustesse de systémes déployés en routine. Les lois frangaises
de 2002 (3, 4) font toutes deux le lien entre la plus grande implication des usagers et la qualité des
services de santé, sociaux et médico-sociaux. Dans une telle perspective, la détermination d’'un mode
général d'indemnisation ou de rémunération des usagers s’engageant dans 'amélioration du systéme
de soins et d’accompagnements devrait pallier des systéemes occasionnels, sectoriels et parfois
fragiles d’un point de vue réglementaire.

24 La rétribution financiére peut prendre différentes formes : indemnisation sous forme de compensation financiére, en argent ou
bons d’achat, remboursement des frais engagés pour les transports, hébergement et repas, rémunération avec fiche de salaire.
Selon le statut de I'organisme auprés de qui 'usager est engagé, certaines formes de rétribution peuvent ne pas étre autorisées.
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3.5.2. En tant que collaborateurs permanents

Par ailleurs, des collaborateurs permanents, parfois vacataires, comme les médiateurs de santé pairs,
les usagers coordinateurs ou les patients accompagnateurs en canceérologie, pour ne prendre que
quelques exemples, sont rémunérés dans le cadre de leur contrat de travail.

3.6. Le principe de juste reconnaissance professionnelle de la
valeur de I’engagement

La loi n°® 2022-1958 portant mesures d’urgence relatives au fonctionnement du marché du travail en
vue du plein emploi (47) a modifié les régles anciennes encadrant le dispositif de valorisation des
acquis de I'expérience. Elle simplifie le parcours pour cette reconnaissance sociale et crée un service
public de la validation des acquis de I'expérience (VAE).

Un formulaire?, un portail de saisie des demandes ainsi que des conseillers a la VAE ont été mis en
place.

Un certain nombre de lieux de formation professionnelle et/ou universitaire acceptent de valider des
acquis de I'expérience des personnes qui, par leurs parcours de santé, social ou médico-social, ont
acquis une expérience particulierement significative pour leur permettre d’accéder a des formations :
université Pierre et Marie Curie (Université des Patients), Conservatoire national des arts et métiers,
et de nombreux dipldmes d’université (DU) dans les facultés de médecine ou des sciences de
I'éducation.

Dans les secteurs social et médico-social, de nombreux métiers sont ouverts a la VAE. C’est le cas de
I'ensemble des dipldmes d’Etat pour ce qui concerne les métiers du travail social (48).

Dans ces mémes deux secteurs, il existe pour les personnes usagéres des services et établissements
sociaux et médico-sociaux, un dispositif particulier, la reconnaissance des acquis de I'expérience
(RAE), qui peut permettre a ces personnes de faire valoir leur engagement en santé pour bénéficier
d’une reconnaissance professionnelle nouvelle ou accéder a une formation dipldmante (49).

La création de la VAE en 2002 n’a pas fait disparaitre la validation des acquis professionnels et
personnels (VAPP) (50), également appelée « VAP 85 » du nom de I'année de naissance de ce
dispositif qui permet de poursuivre des études dans I'enseignement supérieur sans avoir les titres ou
dipldmes requis. Il s’agit alors d’accéder a une formation mais en gagnant une ou deux années sur le
cursus universitaire.

Tous les dipldmes, titres et certifications sont ouverts a la VAPP en sachant que le plus grand nombre
de demandes porte sur la licence professionnelle et le master.

Ce dispositif est ouvert a tout salarié, demandeur d’emploi, travailleur indépendant, artisan, ou encore
bénévole : vous pouvez ainsi faire une demande de VAP. Il n'existe pas de limite d’age. Il suffit de
justifier d’au moins 3 années de travail dans un domaine similaire au dipléme que 'on veut obtenir.

3.7. Le principe de non-impact fiscal et social

Nombreux sont les usagers qui concourent au systéme de santé, dans ses trois secteurs, social,
meédico-social et sanitaire, cependant une part non négligeable d’entre eux, pour des raisons justement
liées a leur état de santé ou a leur situation sociale, vivent avec des revenus de remplacement ou des
minima sociaux. Comme il a été indiqué plus haut, ces concours interviennent au nom de l'intérét

25 hitps://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/R10282
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général a ce que notre systéme de santé se perfectionne a partir de I'expérience des usagers pour
mieux répondre a leurs attentes. Ces concours sont aujourd’hui trés variés, comme indiqué dans le
chapitre 2, page 14.

Cependant, le principe de reconnaissance financiére de la valeur de 'engagement peut mettre en péril
les revenus de remplacement ou les minima sociaux pergus par certains usagers, voire leur éligibilité
au service ou a un établissement social ou médico-social, limitant de ce fait leur capacité a s’engager
alors méme que leur expérience du systéme de santé est tout a fait utile, et nécessaire, a la
compréhension des attentes et aux actions réformatrices.

Si les usagers qui contribuent au titre de 'engagement en santé ne veulent pas avoir d’effets délétéres
sur leurs revenus de remplacement et minima sociaux, ils sont alors contraints de renoncer a la
rémunération, ce qui va a contresens du principe de juste reconnaissance financiére de 'engagement,
particulierement quand il s’analyse comme un concours aux services publics de santé comme on peut
le trouver dans des réglementations spéciales adoptées pour certains engagements ou collaborations
au service public.

En effet, quelques régimes d’exonération fiscale et/ou sociale des indemnités percues au titre d’'une
collaboration au service public ont ainsi été édictés et la méme réflexion pourrait étre engagée pour
'engagement des usagers en santé quand les actions conduites a ce titre et qui requiérent la
participation de ces usagers visent 'amélioration des services rendus aux usagers des domaines
sanitaire, social et médico-social :

c’est le cas des pompiers volontaires dont le montant des indemnités n’est pas soumis a
obligation de déclaration en vue du paiement de I'impét sur le revenu (51) et n’entre pas plus
en compte pour bénéficier de la prime d’activité (52) ;

c’est également le cas des sommes versées en compensation des contraintes subies aux
personnes se prétant a une recherche sans bénéfice individuel direct visées a l'article L. 1121-
11 du Code de la santé publique, lesquelles sont exonérées du calcul des revenus en vue de
la perception du RSA26 ;

c’est encore le cas des arbitres (53) qui sont considérés comme chargés d’une mission de
service public justifiant une exonération sur leur déclaration de revenus, dans la limite de 14,5 %
du plafond annuel de la sécurité sociale ;

c’est enfin le cas des personnes tirées au sort dans le cadre des débats publics organisés par
le Conseil économique, social et environnemental. En effet, le décret n°® 2022-892 du 14 juin
2022 relatif aux modalités de prise en compte des indemnités de ces personnes, et de ces
seules personnes, prévoit une exception au principe général de complétude27 dans
l'appréciation de leurs ressources pour l'allocation aux personnes agées, l'allocation aux
adultes handicapés, les aides a I'emploi pour la garde de jeunes enfants, 'aide aux collectivités
et organismes logeant a titre temporaire des personnes défavorisées ou gérant des aires
d’accueil des gens du voyage, et la protection complémentaire en matiére de santé. Le décret
du 14 juin 2022 introduit un 13° aux exceptions précédemment prévues au principe général de
l'article R. 815-22 du Code de la sécurité sociale : « Les indemnités versées aux personnes
tirées au sort mentionnées a l'article 4-3 et au 2° de l'article 12 de 'ordonnance n° 58-1360 du
29 décembre 1958 portant loi organique relative au Conseil économique, social et
environnemental. »

26 Bulletin officiel des finances publiques — Impéts — Section RSA, 2 octobre 2019.

27 Article R. 815-22 du Code de la sécurité sociale : « Il est tenu compte, pour I'appréciation des ressources, de tous les avantages
d’invalidité et de vieillesse dont bénéficie I'intéressé, des revenus professionnels et autres, y compris ceux des biens mobiliers et
immobiliers et des biens dont il a fait donation au cours des dix années qui ont précédé la demande. »
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Quelques rares institutions de santé ont développé des mécanismes de lissage dans le temps des
rémunérations servies aux usagers en contrepartie de leur engagement en santé. Mais ils ne peuvent
étre envisagés que sur demande des personnes concernées, ce qui suppose que ces derniéres soient
informées de 'impact sur leurs revenus de remplacement ou leurs minima sociaux et mises en situation
de les anticiper.

C’est a cette évaluation personnelle qu’a tenté de répondre un mécanisme digital d’évaluation de
limpact de telles rémunérations mis en place en Bretagne (54).

Ce type de dispositif pourrait inspirer une politique générale de soutien a I'engagement et la
participation des usagers dans le champ sanitaire, social et médico-social au nom de la valeur
intrinséque de leurs contributions et de la création de valeur en santé qui en découle.

En outre, dans un rapport (55) remis a la demande du ministre des Solidarités et de la Santé, la
Conférence nationale de santé suggére que la politique publique devrait « s’assurer que les personnes
bénéficiaires de minima sociaux ou sans revenus ne soient pas exclues de la représentation des
usageéres et usagers (I'indemnisation ne doit pas entrainer une perte de droits) et réfléchir a une
somme forfaitaire annuelle non imposable pour une équité d’accés ». Tout support 1égislatif a venir,
notamment dans le domaine du travail, pourrait étre utilement mobilisé a cet effet.

Ces préconisations pour le développement de I'engagement en santé peuvent le cas échéant étre
mises en ceuvre par les établissements et services de soins et d'accompagnement en santé dans le
cadre des reglementations existantes. Elles peuvent également concourir a la modernisation de la
réglementation générale susceptible de venir soutenir le développement de 'engagement en santé.
Notamment, les appels a projets devraient plus souvent s’attacher a promouvoir la participation et le
partenariat en santé, qu'il s’agisse d’appels a projets ou a manifestations d’intérét dans les actions en
santé comme dans la recherche en santé.
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4. Fiches ressources

4.1. Fiche ressource n° 1 — Convention type entre les
établissements et les associations

41.1. L’idée

Le Code de la santé publique (article L. 1112-5) prévoit l'intervention des associations de bénévoles
qui « peuvent apporter un soutien a toute personne accueillie dans I'établissement, a sa demande ou
avec son accord, ou développer des activités au sein de I'établissement, dans le respect des régles
de fonctionnement de I'établissement et des activités médicales et paramédicales et sous réserve des
dispositions prévues a l'article L. 1110-11 ».

Ce méme article prévoit que les établissements de santé publics ou privés doivent conclure avec les
établissements concernés une convention qui détermine les modalités de cette intervention.

Une circulaire28 donne de précieuses informations sur la fagon d’élaborer une telle convention. Les
annexes de cette circulaire donnent notamment les références du Code de la santé publique encadrant
l'intervention des bénévoles ainsi que les termes d’une convention type prévue a l'article L. 1112-5 du
Code de la santé publique, lesquels termes sont repris ci-dessous.

4.1.2. La convention type prévue par le Code de la santé
publique

Convention type définissant les conditions d’intervention
des associations de bénévoles dans les établissements de santé

Vu l'article L. 1112-5 du Code de la santé publique (1),

Il est convenu ce qui suit :

Entre, d’'une part: (nom de I'établissement), établissement de santé dont le sieége est (adresse),
représenté par son représentant légal, M., Mme, Mlle (nom, prénom), et ci-aprés dénommé
« I'établissement »

Et, d’autre part : 'association (nom de I'association), dont le siége est (adresse), ci-aprés dénommée
« l'association », représentée par (en principe, le président de I'association).

Préambule

28 Circulaire DHOS/SDE/E1 n° 2004-471 du 4 octobre 2004 relative a la convention définissant les conditions d’intervention des associations de bénévoles
dans les établissements de santé et comportant une convention type.
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L’association et ses bénévoles agissent en collaboration avec les équipes soignantes et
administratives. lls contribuent a I'accueil et au soutien des personnes hospitalisées et de leur
entourage. lIs s’engagent a ne pas interférer dans les soins et a respecter les régles de fonctionnement
de I'établissement.

Le partenariat entre I'établissement et I'association est fondé sur les principes suivants :

respect de la personne — notamment de ses opinions politiques, philosophiques et religieuses —
, de sa dignité et de son intimité ;

respect de la confidentialité ;

devoir de discrétion.

Article 1°¢"
Objet de la convention

La présente convention a pour objet de fixer les régles du partenariat établi entre I’établissement et
I'association en vue d’organiser I'activité des bénévoles auprés des personnes hospitalisées et de leur
entourage.

Article 2
Activités de I'association au sein de I'établissement

L’établissement autorise l'association a intervenir en son sein. Elle favorise cette intervention.
L’établissement et I'association définissent ensemble les modalités de 'intervention de I'association et
de ses bénévoles (2) au sein de I'établissement.

Les activités de I'association au sein de I'établissement sont les suivantes : (préciser : permanence,
visite, animation ; définir les grandes lignes des activités).

L’association et ses bénévoles s’engagent a respecter en toutes circonstances le réglement intérieur
de I'établissement et la présente convention.

Article 3

L’association désigne un coordonnateur qui organise I'action des bénévoles auprés des personnes
malades et le cas échéant de leur entourage, assure la liaison avec les équipes soignantes et
administratives et s’efforce d’aplanir les difficultés éventuelles survenues lors de I'intervention des
bénévoles.

Lorsqu’une personne hospitalisée ou I'un de ses proches formule une demande de soutien ou d’aide,
cette demande est transmise par le correspondant désigné de I'établissement au coordonnateur de
I'association — ou, a défaut, au bénévole qu'il aura désigné a cet effet — qui met en relation un bénévole
avec la personne.

Article 4
Formation et information des bénévoles

L’association assure la sélection, la formation — adaptée a l'activité de I'association au sein de
I'établissement — et le soutien continu des bénévoles. Elle s’assure du bon fonctionnement de I'équipe
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de bénévoles et organise son encadrement. Elle s’assure également du respect, par les bénévoles,
des engagements pris au titre de la présente convention.

L’association fait connaitre a ses bénévoles — qui s’engagent dans toute la mesure du possible a y
participer — les formations et journées de rencontres, débats organisés par I'établissement pour les
associations et leurs bénévoles.

Article 5
Echanges de documents et d’informations

5.1. L’association transmet a I'établissement les documents suivants :

A la signature de la convention :

- un exemplaire de ses statuts ;
- la charte de I'association et son réglement intérieur, lorsqu’ils existent.

Chaque année :

la liste nominative, mise a jour, des bénévoles intervenant au sein de I'établissement ;

un bilan des activités de I'association au sein de I'établissement et les éventuels projets qu’elle
y envisage ;

le proces-verbal de son assemblée générale annuelle ;

le programme détaillé de la formation des bénévoles.

5.2. L’établissement remet a I'association des exemplaires de la charte du patient hospitalisé de
maniére a ce qu’elle puisse étre portée a la connaissance de tous les bénévoles qui interviennent dans
les unités de soins.

L’établissement met également a la disposition de I'association un exemplaire de son réglement
intérieur.

Les parties conviennent d’'un commun accord des documents que I'établissement met a la disposition
des bénévoles en vue de favoriser une meilleure compréhension de leur part de I'organisation et du
fonctionnement de I'établissement.

5.3. Informations et badge : I'établissement fait mention de l'association sur ses supports de
communication (annuaire, livret d’accueil, site web) de fagon a informer de la présence de I'association
au sein de I'établissement, d’une part, les usagers et, d’autre part, le personnel hospitalier et les
intervenants exercant a titre libéral.

Un badge est remis au bénévole qui doit le porter de maniére visible dés qu’il intervient dans I'enceinte
de I'établissement. Ce badge comporte le logo de I'établissement, le nom et/ou le prénom du bénévole
(il est recommandé de faire figurer la durée de validité du badge ; les associations décident de
I'opportunité de faire apparaitre leur logo).
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5.4. Dans le respect du secret des informations concernant la personne malade, protégé par les
dispositions des premier et deuxiéme alinéas de l'article L. 1110-4 du Code de la santé publique
—annexé a la présente convention —, les parties peuvent étre amenées a échanger des informations
sur la personne accueillie dans le service, avec son accord. Cet échange d’informations est limité aux
éléments nécessaires a 'accomplissement de leurs réles respectifs.

Article 6
Relations entre I'établissement et 'association

Préalablement a la signature de la convention, la direction de I'établissement informe le représentant
de l'association sur le cadre institutionnel et I'ensemble de l'activité de I'établissement. Il lui fait
connaitre les relations mises en place avec le secteur associatif et 'ensemble des réseaux dans
lesquels I'établissement est impliqué.

La direction de I'établissement et le représentant de I'association se rencontrent autant que nécessaire
et au moins une fois par an pour faire le point sur les conditions dans lesquelles évolue leur partenariat.

La direction de I'établissement ou le service concerné recoit individuellement, en tant que de besoin
et, le cas échéant, a linitiative de l'association —en présence du coordonnateur —, les bénévoles
désignés par l'association. Lors de cette entrevue sont convenues, notamment, en accord avec le
coordonnateur et le bénévole, les modalités spécifiques d’intervention du bénévole (diffusion de
documentation, fourniture de matériel...). Ces modalités sont, le cas échéant, mentionnées par écrit
dans le cadre de la présente convention.

Dans tous les cas, chaque bénévole est présenté au chef du service ou il est appelé a intervenir,
préalablement a sa premiére intervention. Le bénévole est ensuite tenu d’aviser le personnel soignant
de sa présence, chaque fois qu'il arrive dans un service pour y intervenir.

L’établissement organise régulierement des réunions et des rencontres avec le coordonnateur et, le
cas échéant, les bénévoles pour :

faire le bilan de l'activité de 'association ;
mettre en place des initiatives communes (forum, formation, etc.) ;

promouvoir les actions de l'association, dans un esprit de compréhension mutuelle entre
'association et les personnels de I'établissement et les intervenants exergant a titre libéral.

L’établissement informe ses personnels — et les intervenants exercant a titre libéral — des missions et
activités de I'association dans les unités de soins et promeut des actions de sensibilisation a ce sujet.

Article 7
Conditions matérielles

L’établissement prend, en concertation avec le coordonnateur, les dispositions matérielles nécessaires
a l'intervention des bénévoles de I'association en son sein (préciser...).
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Article 8
Litige
En cas de litige entre I'association et I'établissement, chacune des parties, sauf situation d’'urgence

visée a l'article 10 ci-dessous, s’efforce d’aboutir a un réglement amiable en concertation avec l'autre
partie.

L’établissement peut, pour un motif Iégitime, notamment en cas de manquement caractérisé, par 'un
des bénévoles, aux engagements issus de la présente convention, s’opposer, a titre provisoire ou
définitif, a I'intervention de ce bénévole en son sein, avec effet immédiat si besoin est. Cette décision
est portée a la connaissance du coordonnateur et du représentant Iégal de I'association.

Article 9
Assurances

L’association déclare étre couverte en responsabilité civile, par I'assurance, pour les dommages
susceptibles d’étre causés par ses membres a l'occasion de leurs interventions au sein de
I'établissement. Elle s’engage a fournir a I'établissement une attestation d’assurance a ce titre.
L’établissement garantit en responsabilité civile les dommages susceptibles d’étre occasionnés aux
bénévoles de I'association en son sein.

Article 10
Date d’effet, durée et résiliation

La présente convention (le cas échéant, annule et remplace la précédente convention conclue le...)
prend effet a la date de sa signature. Elle est établie pour une durée de deux ans et sera renouvelée
par tacite reconduction, a défaut d’étre dénoncée par les parties, deux mois avant son échéance. Sauf
situation d’'urgence, elle ne peut étre dénoncée qu’a la suite d’'un préavis de deux mois natifié par lettre
recommandée avec accusé de réception.

Article 11
Documents annexes
La présente convention comporte les documents annexes suivants :

les articles suivants du Code de la santé publique :
L. 1112-5 relatif a 'organisation de l'intervention des associations de bénévoles dans les
établissements de santé,
L. 1110-4 (alinéas 1 et 2) relatif au respect du secret des informations regues,
L. 1110-11 organisant, au sein des établissements de santé, l'intervention des bénévoles
accompagnant les personnes en fin de vie,
R. 1110-1 relatif a la convention type prévue a l'article L. 1110-1 régissant les relations entre
les associations de bénévoles et les établissements de santé, sociaux et médico-sociaux ;
l'article 226-13 du Code pénal ;
la circulaire DGS/DH/95 n° 22 du 6 mai 1995 relative au droit des patients hospitalisés et
comportant la charte du patient hospitalisé ;
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le cas échéant: la mesure 60 du Plan cancer visant a « mieux connaitre et organiser la
présence des bénévoles et des associations de patients ou de parents d’enfants au sein des
structures de soins ».

Fait 3, le

Le représentant légal de I'établissement de santé

Le représentant légal de I'association
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4.2. Fiche ressource n° 2 — Eléments pour le recrutement
d’usagers partenaires (profils de poste)

4.2.1. L’idée

Des reglementations sont parfois venues préciser les roles que pouvaient tenir des usagers : c’est le
cas, par exemple, pour les médiateurs de santé et les patients intervenant dans les programmes
d’éducation thérapeutique. Mais les réles que peuvent tenir des usagers au sein des établissements
et services de soins ou d’'accompagnement social et médico-social sont infiniment plus variés, comme
le montre ce guide.

Dans ce contexte, comme I'ont montré les auditions opérées par le conseil pour 'engagement des
usagers, les acteurs de terrain ont exprimé le voeu que ce guide comporte aussi des éléments de
référence pour favoriser le recrutement, a titre bénévole ou rémunéré, de ces usagers partenaires.

Les éléments rapportés ci-dessous sont issus de situations différentes recensées par la HAS a
I'occasion de la préparation de ce guide. lls constituent des exemples évidemment non exhaustifs de
ce qui peut étre initié a ce titre.
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4.2.2. Les éléments

Intitulé du poste

Médiateur de santé-pair

(rétablissement)

Médiateur de
(centre de santé)

santé

Missions

Développer I'autonomie, l'intégration sociale et
le repérage des services de droit commun pour
les personnes accompagnées ;

Créer et mettre a jour les dossiers des
personnes accueillies ;

Valoriser la pair-aidance au sein de I'équipe et
aupres des partenaires mobilisés autour de la
situation des personnes accompagnées ;

Développer les pratiques participatives du
dispositif, en associant les personnes, les
membres de I'équipe et la gouvernance.

Au sein d’une équipe, le médiateur de santé
travaille en lien étroit avec les médecins,
I'équipe d’accuell, les infirmiéres de pratique
avanceée et les psychologues ;

Il crée du lien entre les usagers du centre de
santé et 'ensemble de I'équipe et les
partenaires extérieurs avec lesquels il interagit ;
Il est acteur du changement des
représentations et des pratiques entre le
systéme de santé et la population qui éprouve
des difficultés a y accéder.

Compétences

Expérience des troubles psychiques, de
situations de précarité et/ou addictions ;
Expériences d’usagers/patients de structures de
soins et d’'accompagnement médico-social ;
Prise de recul quant a son parcours de
rétablissement ;

Connaissances et/ou intéréts en santé
communautaire, en addictologie et/ou dans les
pratiques de réduction des risques et des
dommages.

Savoirs : connaissance des dispositifs pour
faciliter 'acces aux soins (AME, PUMA, CSS,
PASS...) ; maitrise du frangais parlé et écrit
(langues étrangeéres et dialectes seraient un
plus) ; maitrise des outils informatiques et
bureautiques ;

Savoir-faire : savoir accompagner des
personnes en difficulté (accueil adapté, écoute
active, accompagnement dans les démarches
administratives, orientation) ; savoir travailler en
équipe ; savoir s’adapter aux changements ;
Savoir-étre : étre a I'heure ; respecter les
usagers, la confidentialité et le secret
professionnel ; savoir s’adapter a ses
interlocuteurs ; savoir gérer son stress et les
conflits ; savoir gérer son temps et respecter les
délais.

Conditions d’emploi

Temps plein/temps partiel, CDI ou CDD ;
Statut (privé/public)

Modalités horaires ;

Service de rattachement ;

Travail « hors les murs »

Astreintes téléphoniques/ou non

Méthodes de travail (travail en équipe, réunions
de services, outils numériques, régulation et/ou
analyse de pratiques)

Prise en charge ou non de la formation.

CDI/CDD, temps plein/temps partiel ;
Travail sur site/hors les murs ;
Télétravail possible ou pas.
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Intitulé du poste

Intervenant
(programme ETP)

Missions

Favoriser la co-construction des programmes
d’éducation thérapeutique (ETP) entre
soignants et patients, animer et co-piloter
'implication des patients dans 'ETP : identifier
les programmes d’ETP existants faisant appel a
un patient ou a une association et soutenir cet
engagement ; identifier les équipes pouvant
faire appel a un patient dans leur programme, et
les aider a la mise en place opérationnelle du
partenariat, et accompagner le patient dans ses
missions ; animer une communauté de
pratiques et accompagner les patients engagés
et soutenir leurs interactions avec les
différentes équipes (médicales, soignantes,
administratives, etc.) pour assurer le respect de
la stratégie globale de partenariat avec les
patients ;

Permettre le développement du partenariat
avec les patients : sensibiliser et former, le cas
échéant, les soignants et les services au
partenariat avec les patients ; contribuer au
recrutement de patients, en lien avec les
associations, les responsables médicaux et
soignants des services, et les directions ; créer
des outils et des guides en vue de tels
partenariats.

Compétences

Avoir une formation reconnue en ETP ou
s’engager a suivre une formation ;

Etre en accord avec la stratégie de partenariat ;
Avoir une bonne culture du systéme de santé ;
Expérience de gestion de projets, de travail en
équipe et de travail interdisciplinaire ;

Animer, mobiliser les équipes et les patients
partenaires ;

Capacités rédactionnelles et capacité de
synthése ;

Capacité a rechercher et ordonner des
informations ;

Capacité d’écoute, d’'accompagnement et de
conseil selon les besoins ;

Connaissances générales sur les enjeux de la
recherche ;

Connaissance des outils informatiques.

Conditions d’emploi

CDI/CDD, temps plein/temps partiel ;
Travail sur site/hors les murs ;
-Télétravail possible ou pas.
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4.3. Fiche ressource n° 3 — Eléments pour un contrat entre des
établissements et des collaborateurs « usagers
partenaires »

4.3.1. L’idée

Lors des auditions opérées par le conseil pour 'engagement des usagers, les acteurs de terrain ont
exprimé le voeu que ce guide comporte également des éléments susceptibles d’étre intégrés dans les
contrats signés, a titre bénévole ou rémunéré, entre les établissements et services et ces usagers
partenaires.

Les éléments rapportés ci-dessous sont issus de situations différentes recensées par la HAS a
'occasion de la préparation de ce guide. lls constituent des exemples non exhaustifs de ce qui peut
étre initié a ce titre.

4.3.2. Les éléments

Les contrats, publics ou privés, comportent des références obligatoires prévues par le droit (Code de
la fonction publique, Code du travail, convention collective) qui n’ont pas a étre reprises ici : chaque
établissement ou service dispose de références sur ces points.

En dehors de ces spécificités, les rédactions suivantes peuvent inspirer les partenaires.

e Pour un préambule du contrat :

« Dans le cadre d’'une activité de patient partenaire auprés des services du/de la (nom de
I'établissement ou du service), l'institution propose lintervention d’un patient apportant son savoir, sa
connaissance de la pathologie ou son expertise d’'usager des services de soins dispensés par
I'établissement. »

o Pour un objet et un lieu d’intervention :

« La présente convention a pour objet la préparation, 'organisation et I'animation d’ateliers d’éducation
thérapeutique (séances individuelles et collectives) destinés aux patients atteints de maladies
inflammatoires chroniques de l'intestin par M. ou Mme X. »

e Pour une rémunération a la vacation :

« Chaque vacation sera rémunérée XX € (montant en lettres) pour une vacation de 4 heures.
M. ou Mme X produira chaque fin de mois une facture correspondant a ses prestations mensuelles et
'adressera a M. ou Mme Y. »
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e Pour une absence de rémunération :

« Le collaborateur bénévole ne prétend a aucune rémunération de la part de I'établissement. En
revanche, il peut demander une prise en charge de ses frais de déplacement occasionnés par
I'exercice de son activité. »

e Pour les frais de déplacement d’un collaborateur bénévole :

« Le collaborateur bénévole peut demander la prise en charge de ses frais de déplacement
occasionnés par I'exercice de son activité, sur production des justificatifs de paiement. »

e Pour le soutien a la formation d’un collaborateur :

« Le collaborateur peut demander la prise en charge de ses frais de formation auprés d’un
etablissement d’enseignement ou de formation dans le domaine des missions qui lui sont confiées. »
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