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7 orientations stratégiques
pour les 4 prochaines années

Des que I'Union fut completement mise
en place avec la fusion de I'ensemble des
régions, une réflexion collective a été lan-
cée pour élaborer nos orientations stra-
tégiques. 7 orientations stratégiques ont
émergé et ont été validées lors de I'As-
semblée générale de I'Union du 29 juin
2018. Ce document a pour but de décrire
la méthodologie d’élaboration et la des-
cription concise des 7 Orientations stra-
tégiques tout en incluant les déclinaisons
opérationnelles envisagées lors du se-
cond semestre 2018 au niveau national et
dans les différentes régions.




INTRODUCTION

Pouaguoi DES ORIENTATIONS
STRATEGIQUES (0S) ?

La Loi de modernisation de notre systeme de santé de jan-
vier 2016 a confirmé l'importance de la représentativité des
usagers dans le systeme de santé en pérennisant les activités
des anciens CISS et en créant une nouvelle entité nationale :
I'Union Nationale des associations agréées d’usagers du sys-
teme de santé (UNAASS) dont le nom de marque est France
Assos Santé. Notre Union est officiellement née en mars 201/
aqu niveau national puis s’est ancrée dans les régions suite a la
fusion des anciens CISS qui s’est achevée tout début 2018. Un
groupe réunissant des représentants des futures associations
membres au national et en région a élaboré des statuts pré-
voyant la nécessité d’élaborer une stratégie nationale des leur
préambule.

La création de 'UNAASS traduit la volonté des associations adhérentes
d’étre rassemblées pour renforcer la place des usagers dans le systeme
de santé et leur légitimité a étre associées au fonctionnement et aux dé-
cisions relatives a celui-ci. L'action de France Assos Santé est donc portée
par la volonté de défendre et de permettre la participation des patients
et des usagers du systéme de santé aux décisions qui les concernent tant
d’'un point de vue individuel que collectif. Notre action collective passe par
la mobilisation des acteurs associatifs dont notamment les représentants
des usagers (RU) qui siegent a tous les niveaux du systeme de santé (ins-
tances et établissements de santé) afin de contribuer & un meilleur fonc-
tionnement du systéme de santé dans l'intérét des usagers.

Les principes de la décision partagée et de la capacité d exprimer de fa-
con autonome ses choix animent notre volonté d’intervention. Notre ob-
jectif final étant de favoriser I'acces de tous et de chacun & des soins de
qualité et & un environnement politique, social, économique, écologique
favorable a la santé.

Aujourd’hui, de nouveaux défis sont a relever par notre Union :

- tenir compte de I'augmentation du nombre de personnes concernées par la
maladie, la perte d’'autonomie et/ou une situation de handicap en leur ga-
rantissant un acceés aux soins et a la santé et une représentation renforcée ;

- développer une implication réelle des usagers dans les décisions de santé
les concernant ;

- promouvoir le bien-étre physique de la population.

Ces thématiques de travail, ainsi que d'autres, sont présentes dans la

feuille de route que nous nous sommes fixée pour les 4 prochaines années.

p. 5
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FRANCE ASS0S SANTE, .
UNE UNION DYNAMIQUE,
AU SERVICE DE SES MEMBRES

Notre structure a la particularité de faire coexister les échelles
d’actions (nationales, régionales, locales), les tissus associatifs
(santé, médico-social, consommateurs) et les statuts (béné-
voles/permanents). C'est ce qui fait la richesse de notre union,
mais aussi sa complexité, notamment pour les acteurs externes.
Pour une meilleure lisibilité de nos actions, nous avons résume
notre valeur ajoutée en 4 verbes d'action : promouvoir, infor-
mer, renforcer, former. Chacune de ces dimensions répond aux
besoins des associations agréées.

Le plaidoyer : promouvoir la parole et les droits des usagers

» Recueil des expressions, des attentes et des besoins des usagers
pour construire un plaidoyer

» Elaboration d’avis et de propositions aux pouvoirs publics et aux acteurs
menant des actions dans le champ de la santé

» Organisation de mobilisations citoyennes sur les questions de santé via
notamment des débats publics, les nouvelles technologies, I'observation
et la recherche

» Réalisation d’actions en justice pour défendre I'intérét des usagers et de
ses membres.

L'information : le premier des droits des usagers

» InNformation du grand public sur les aspects juridiques et sociaux des soins
et de la santé : livrets d'information, Site Internet & Mag 66 millions d'IM-
patients

» Réalisation de permanences téléphoniques : Ligne juridique d’accompa-
gnement des usagers Santé Info Droits

L’'animation du réseau : renforcer notre réseau associatif et

impulser une dynamique interassociative

» Animation du réseau des associations agréées santé vial'information et
la documentation

» Réalisation d'une veille (réglementaire, actualités, numérique, secteur, ...)

La formation : former les représentants associatifs acteurs de

lo démocratie en santé (mandats institutionnels de représentation des
usagers, participation aux débats en santé, démarches d’empowerment)
» Promotion et défense des droits individuels

» Porte-parolat et représentation institutionnelle des usagers

» Accés d la santé et empowerment (prévention, Education Thérapeutique
du Patient, accompagnement du patient...)

» Développement des capacités du monde associatif dans l'action en
santé (méthodologie de projet, travail en réseau, formation de formateurs).

p. 7



Par ailleurs, du fait de I'enrichissement de nos compétences,
nous sommes, et seront amenés de plus en plus a proposer
une offre en matiere de gestion de projets (projets numériques,
projets qualité, etc.).

Notre valeur ajoutée en 4 dimensions :
La perception de nos forces par nos membres

O] 02

Porter la parole et Informer les usagers
et le grand public
sur les enjeux
de la santé

les droits des
usagers

Santé

Former et Animer et
accomp’cgner outiller le réseau,
les repre_sentonts impulser une dynamique
associatifs interassociative
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Rien n'est possible sans la mobilisation de nos forces vives : I'ensemble des
bénévoles et des salariés de notre réseau qui ceuvre au quotidien pour la
réalisation de nos missions et de nos actions.

Lors du dispositif de traduction des Orientations Stratégiques 2018-2022
en projets d’actions, nous avons mené 4 réunions d’orientations straté-
giques (auxquelles tous les membres du réseau ont été invités : associa-
tions membres aux niveaux national et régional).

En tout, plus de 300 participants ont pu dresser un état des lieux de nos
forces et faiblesses qui peuvent étre résumées de la sorte :

Défis

Forces a relever

percues du réseau percues du réseau

Reconnaissance,

légitimité de 'UNAASS
notamment grdce aux acquis du CISS.
» Reconnaissance par les institutionnels

Du fait de sa création récente,
faible appropriation de France
Ass0s Santé par les associations

» Reconnaissance par les professionnels de membres
santé o C'épuisement des forces vives :
« Poids politique, juridique et médiatique manque de bénévoles associatifs/
Les forces vives de 'UNAASS : représentants des usagers
salariés et associations Manque de maturité sur certains
* Diversité des C'SSOC'C't'O'”S ) sujets dont France Assos Santé devrait
* Diversité des champs d’expertises se saisir : santé mentale, précarité,
(santé, consommateurs, environnement...) prévention...

» Appui précieux de salariés engagés

L'organisation de 'UNAASS :

» Union

» Maillage territorial

» Capacité atravailler de maniere transversale

Mangue de communication au

sein du résedu : communication
ascendante, descendante, partage
d’expériences, travaux transversaux...

Hétérogénéité des associations

membres : connaissance/compréhen-
sion des enjeux, financements, forces

Les liens forts avec les partenaires
(nationaux, régionaux, locaux)

La formation des représentants vives...

OSSOCIgtIfS : offre de formation riche et Cloisonnement des champs

structuree , . . o . R
d’action : sanitaire/médico-social/

L'information des usagers et du social

grand public




DES ORIENTATIONS STRATEGIQUES
QUI S'INSCRIVENT DANS UN
ENVIRONNEMENT EN MUTATION

Notre société est en mouvement et fait face & de multiples changements.
Nos associations membres font également face & de profondes transforma-
tions:

» La multiplication des normes |égislatives/réglementaires dans le systéme
de santé

» La raréfaction des financements, avec des subventions de plus en plus
dédiées aux projets, moins au fonctionnement des associations et un re-
cours de plus en plus régulier aux appels d'offre

» La régionalisation des politiques de santé oblige les acteurs associatifs
a se réorganiser sur les territoires (développements de partenariats, etc.)

» La transformation numérique qui touche I'ensemble des acteurs

» Le besoin d’expertise/d’aide au pilotage sur des domaines émergents et/
ou techniques

» L'augmentation du nombre de maladies chroniques, de poly-pathologies,
de personnes en situation de handicap, de personnes en perte d’autono-
mie, de personnes Gdgées...

C'est dans ce contexte changeant que s'inscrivent nos 7/
orientations stratégiques pour les années a venir. Elles ont
été travaillées afin de pouvoir répondre aux nouveaux enjeux
sociétaux et plus particulierement aux nouveaux besoins
associatifs : renforcer les partenariats, diversifier les finance-
ments, accompagner les transformations numériques, faire
évoluer le positionnement des adhérents, etc.

p. 10



NOS 7 ORIE[\ITATIONS STRAT.EGIQUES
POUR GUIDER LES ACTIONS
2018-2022

L'alliance des réflexions a I'échelle nationale/régionale ainsi
qu’une analyse des évolutions sociétales nous a conduit a
prioriser / orientations stratégiques.

Celles-ci sont déclinables nationalement et régionalement dans un
ensemble cohérent. La cible recherchée est d'avoir un impact politique,
social et sociétal fort, en cohérence avec nos valeurs.

Pour rappel, le Conseil Supérieur de I'Economie Sociale et Solidaire (CSESS)
définit I'impact social comme « /'ensemble des conséquences (évolutions,
inflexions, changements, ruptures) des activités d’une organisation tant
sur ses parties prenantes externes (bénéficiaires, usagers, clients) directes
ou indirectes de son territoire et internes (salariés, bénévoles, volontaires),
que sur la société en général. [...] Il est issu de la capacité de 'organisa-
tion (ou d’un groupe d’organisations) a anticijper des besoins pas ou mal
satisfaits et a y répondre, via ses missions de prévention, réparation ou
compensation. Il se traduit en termes de bien-étre individuel, de comporte-
ments, de capabilités, de pratiques sectorielles, d’innovations sociales ou
de décisions publiques ».

Le schéma suivant résume de maniére synthétique la richesse de notre

réflexion :
fFrance
ASSOsS
Santé

B La voix des usagers

ELABORATION ANALYSE
COLLECTIVE DES TRANSFORMATIONS

REGIONALE/NATIONALE SOCIETALES

~ PRIORISATION DE
7 ORIENTATIONS STRATEGIQUES (OS)

Déclinaison Déclinaison
Régionale Nationale

4 $

iMPACT POLITIQUE SOCIAL & SOCIETAL
]
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LES 7 ORIENTATIONS STRATEGIQUES

OS1 Co-construire et promouvoir des parcours de santé
pour chacun

La notion de parcours de santé et de logique de parcours est maintenant
un incontournable des plans, programmes et schémas régionaux de san-
té. Or, pour les usagers, le parcours correspond & celui qu'ils vivent, voire
subissent. lIs le relient peu & une organisation territoriale efficiente telle
que les tutelles la pensent et I'envisagent pour eux. En préalable a toute
action, il est important de pouvoir se créer un corpus commun et de mettre
en exergue tout ce qui peut rendre effective et opérationnelle la partici-
pation des usagers. Les différentes modalités de participation effective de
l'usager, tant dans la gouvernance, que dans le respect de ses capacités
d’autonomie, et donc dans la mise en ceuvre de démarches d’empower-
ment et de démarches participatives représentent un enjeu majeur dans
I'objectif d'une co-construction des parcours de santé. L'enjeu est aussi de
convaincre les pouvoirs publics que I'efficience d’'un dispositif tel le parcours
de santé ne peut faire I'économie d'y intégrer les usagers a tous les niveaux.

OS2 Agir pour une offre de soins accessible, adaptée et
innovante

Notre voeu est de tendre vers un systéme de santé égalitaire et solidaire,
sans reste a charge pour I'usager qui en serait le principal acteur. Pour que
cela nereste pas un voeu pieux, nous souhaitons nous emparer de différents
thémes de travail : les déserts médicaux, le reste & charge trop élevé, 'ac-
cés aux soins de premier recours... Il s’agit d'abord de dresser des constats
en recueillant des éléments quantitatifs et qualitatifs mettant en exergue
I'impact des défauts d’accés sur la santé des populations. Il s’agit ensuite
sur cette base d’établir des propositions visant @ améliorer cet acces.

0OS3 Aider l'usager a devenir acteur de sa santé

Le concept d'usager acteur de sa santé recouvre celui de patient ac-
teur de sa santé. Etre acteur de sa santé, c’est pouvoir agir sur certains
déterminants de sa santé, ou obtenir I'aide nécessaire requise, com-
prendre la dimension des différents niveaux de prévention et de soins
et pouvoir accéder aux actions mises en ceuvre et a l'offre existante.
Il convient de donner les moyens & I'usager, s'il le souhaite, et en tenant
compte de ses capacités physiques et psychiques de devenir acteur de
sa santé. Cela passe par différents dispositifs (information, éducation a la
santé, formation, orientation, soutien, ETP...) sur lesquels nous pouvons étre
acteurs et force de propositions.

p. 12



OS 4 Développer et valoriser le role des représentants
d'usagers, des patients-pairs et des aidants

La représentation des usagers, mission statutaire de notre Union, mérite
d’'étre questionnée, redéfinie, et d'évoluer régulierement parallélement
aux évolutions de notre systéme de santé. Il en est de méme des statuts/
concepts émergeant au fil des années : patients-experts, patients-res-
source, patients-intervenants, patients-pairs, patients enseignants, aqi-
dants...

C’est notre role que d’étre force de propositions et de mener une réflexion
sur les évolutions de I'engagement, des compétences, des missions et
conditions d’intervention des usagers-intervenants.

OS5 Promouvoir le bien-étre physique et psychique

Il nous a semblé important de promouvoir une vision de la santé qui dé-
passe le champ de la maladie et du soin. La définition de 'OMS qui évoque
« un état de complet bien-étre physique, mental et social qui ne consiste
pas seulement en une absence de maladie ou d’infirmité » a été réguliée-
rement citée dans nos travaux et marquait la volonté des membres de
notre Union de développer ou de favoriser le développement d'actions
concourant & la promotion de ce bien-étre. Par conséquent, pour France
Assos Santé, il est incontournable d’'associer les usagers a la construction
d’'une politique ambitieuse de prévention et de promotion de la santé au
bénéfice de I'ensemble de la population. Pour cela, notre Union doit se
positionner sur les stratégies & adopter, identifier les moyens d’opération-
nalisation et les mettre en ceuvre.

0S6 Défendre et accompagner les personnes isolées
et/ou fragilisées dans leur parcours de santé et de soins

Certaines personnes, a certains moments de leur vie, se trouvent particu-
lierement isolées, fragilisées dans leur prise en charge (problématiques
sociales, économiques, territoriales, économiques, liées a I'dge, au degré
d’invalidité, a la situation administrative...) et se voient mises & I'écart du
systéeme de santé. Il faut contribuer a rendre effectif I'accés a la santé et
I'accompagnement vers le soin de ces populations négligées.

OS7 Co-construire avec les usagers et les professionnels
de santé des indicateurs de résultats utiles en matiére de
qualité, sécurité et de pertinence des soins

A ce jour, les indicateurs de qualité, sécurité et pertinence des soins sont
trés centrés sur des procédures de soins et de prise en charge. Il parait
indispensable d’'introduire des indicateurs ayant plus de sens pour les usa-
gers et prenant en compte leur vécu par rapport au service médical rendu
mais aussi aux éléments de qualité de vie. Des indicateurs qui éclairent sur
I'utilité des soins.

p. 13



PERSPECTIVES

Cette démarche a permis d'impulser une dynamique de tra-
vail commune et d’appropriation au sein de notre Union qui se
poursuit au sein de groupes de travail (GT) chargés de décliner
ces OS en actions opérationnelles (voir annexe |).

Chaque région, forte de ses spécificités a également enclen-
ché des actions s'inscrivant dans nos orientations stratégiques
et en lien avec ses réalités et problématiques régionales.

Des sujets et pistes d’actions plus transversaux ont également émergé :

» L'enjeu de la montée en puissance des représentants des usagers :
connaissance, reconnaissance, recrutement, renouvellement....

» La compréhension et la promotion du dossier médical partagé

» L'élaboration d’outils faciles a lire et @ comprendre (FALC) sur les droits,
le systéme de santé...

» Des thémes tels que la santé mentale, les personnes isolées et/ou
fragilisées ont également retenu I'attention de tous, tout en soulevant la
question de I'appropriation de ces derniers par le mouvement interasso-
ciatif, jusqu’ici peu familier avec ces axes de travail.

Autant de thématiques de travail a approfondir ensemble a I'échelle
régionale et/ou nationale dans les mois et années & venir.

p. 14
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Annexe 1
La déclinaison nationale des 7 axes stratégiques
au niveau national

Les groupes nationaux de travaux stratégiques

En parallele du dispositif régional, des groupes de travail sur les orientations
stratégiques ont été créés au niveau national des 'été 2018. Chaque groupe
est piloté par un binbme de salariés et constitué d’élus ou de représentants
associatifs. Il est prévu que ces groupes se réunissent régulierement sur la
période 2018-2022 pour mener G bien des projets nationaux et aqussi pour
suivre et compiler les projets régionaux issus de chacune des 7 Orientations

stratégiques (OS).

Groupe national de travail stratégique fusionnantles OS et 3
Groupe commun OS | « Co-construire et promouvoir des parcours de santé pour chacun
et OS3 « Aider I'usager & devenir acteur de sa santé

Le groupe OS3 a fusionné avec le groupe
OSlI, les objectifs recouvrant les mémes
stratégies.

La premiere étape consistait a détermi-
ner une définition commune, sur les cri-
téres constitutifs d’'un parcours de santé.
Il convenait de reprendre les travaux du
CISS de 2014, tres complets sur cette no-
tion de parcours, tout en I'enrichissant
notamment en y intégrant les nouveaux
dispositifs territoriaux tels les Communau-
tés professionnelles territoriales de san-
té (CPTS) et les plateformes territoriales
d’Appui (PTA).

Les travaux du groupe de déclinent en
un travail portant sur l'identification des
points de rupture du parcours en privilé-
giant une approche diachronique. L'iden-
tification d'invariants structurels du par-
cours se complétent des particularités
liées & une population ou une thématique
(maladie, périnatalité...).

Ce groupe travaillera également sur la
mise en ceuvre de deux projets pilotes «
parcours de santé de personnes atteintes
de douleur chronique en IDF et Centre Val

de Loire ».

Un sous-groupe se réunit réguliérement afin

de poursuivre les travaux engagés par la

Société Francaise d’Evaluation, en repre-

nant la méthodologie initiée lors de ces

travaux : les membres du groupe travaillent
sur la rédaction d'un Diagramme Logique
d’Impacts des parcours de santé intégrant
les usagers & tous les niveaux (diagnostic
territorial, co-construction des actions, gou-
vernance, évaluation...). En outre ce groupe
s'est donné pour objectif de produire des
indicateurs liés a la mise en ceuvre de dé-
marches participatives et d’'empowerment.

Globalement, toutes ces modalités opéra-

tionnelles qui se concrétisent en :

a) la production de l'actualisation de la
note du CISS sur les parcours,

b) la production d’indicateurs mesurant la
place accordée & l'usager dans les par-
cours,

c) la mise en ceuvre de projets pilotes, visent
4 participer et alimenter un plaidoyer
dont l'objectif est de convaincre les tu-
telles de I'incontournable nécessité d’as-
socier 'usager a son parcours.

p. 16



Groupe national de travail stratégique 2

OS 2 » Agir pour une offre de soins accessible, adaptée et innovante

Le groupe OS 2 s’est focalisé sur plusieurs
travaux stratégiques structurants. En pre-
mier lieu il a été décidé d'initier un plaidoyer
sur la notion d'opposabilité du médecin
traitant, notamment en garantissant la dé-
signation d'un médecin traitant en cas de
difficulté pour en trouver un. En second lieu,
une réflexion s’est tenue autour de I'adap-
tation de I'offre aux usagers : adaptation

Groupe national de travail stratégique 4

aux moyens financiers (accés aux soins sans
reste a charge), aux personnes en situation
de handicap, aux personnes éloignées du
numériques (maintien des guichets phy-
siques). Un observatoire des dispositifs
territoriaux (groupements hospitaliers de
territoire ou GHT, CPTS, PTA) a été identi-
fié comme pertinent, permettant d’évaluer
I'efficience de ces nouveaux outils.

OS 4 - Développer et valoriser le réle des représentants d’usager, des patients-pairs et

des aidants

Le groupe a identifié des problématiques
communes G ces 3 populations. Autant
d'enjeux pour renforcer la participation
des usagers et la démocratie en santé : le
positionnement de ces différents acteurs
par rapport a l'usager lui-méme, et donc
la |égitimité de leur prise de parole. Le re-
crutement de ces acteurs et ses conditions
(pour les représentants des usagers et les
patients-pairs), leur formation, leur pilo-
tage, leur mise en réseau et leur accompa-
gnement, ainsi que leur statut et les condi-
tions de leur action.

Groupe national de travail stratégique 5

Une campagne de promotion de la repré-
sentation des usagers auprés des associa-
tions membres, en vue du renouvellement
des mandats fin 2019, a été une action prio-
ritaire découlant de ce groupe de travail.
Elle a associé les délégations régionales et
les associations membres de I'Union dans
la construction d’outils.

La question des patients intervenant dans
les formations initiales des professionnels
de santé fait 'objet d'un groupe de travail
spécifique, en vue d'alimenter la mise en
ceuvre du projet de loi relatif a I'organisa-
tion et & la transformation du systéme de
santé.

OS5 « Promouvoir le bien-étre physique et psychique

Le groupe OS 5 a centré ses travaux sur
2 axes, la santé mentale et I'activité phy-
sique adaptée (APA). Partant du constat
que la santé mentale est un enjeu majeur
et entrainant des dépenses de santé ex-
trémement élevées, comme mis en avant
dans le rapport charges et produits de
I’Assurance Maladie, le groupe de travail
a décidé de mettre en ceuvre des actions
dans ce champ et notamment une jour-

née nationale santé mentale et maladies
chroniques. Concernant ['activité phy-
sique adaptée (APA), suite au rapport de
I'Inspection générale des affaires sociales
(IGAS) et au guide de la Haute Autorité de
Santé (HAS), notamment, le groupe a éla-
boré d'une part un dossier thématique et
d’'autre part la construction d’'un plaidoyer
pour la promotion de I'APA et sa prise en
charge financieére.
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Groupe national de travail stratégique 6

086 « Défendre et accompagner les personnes isolées et/ou fragilisées

dans leur parcours de santé et de soins

Le groupe OS 6 s'attache & recenser les
initiatives locales et nationales favorisant
I'’égalité d’'accés aux soins, par 'audition
d’'associations membres et par I'examen
des programmes régionaux pour I'accés &
la prévention et aux soins des plus démunis.

Groupe national de travail stratégique 7

Plusieurs pistes d’actions sont envisagées
pour les prochaines années :

\

» Mettre & jour le plaidoyer en retravail-
lant la note du CISS de 20Il « Egaux de-
vant la santé ; une illusion ? » qui partait
des constats de situation de vulnérabilité
pour aller vers des propositions concréetes
d’amélioration.

» La réactualisation, voire la création mais
aussi la diffusion ciblée de documenta-
tion spécifique dédiée a l'information
du grand public, comme des fiches pra-
tiques.

» Enfin, développer des projets de forma-
tion & destination des représentants des
usagers, mais aussi des professionnels de
santé.

0OS87 - Co-construire avec les usagers et les professionnels de santé des indicateurs
de résultats utiles en matiére de qualité, sécurité et de pertinence des soins

L'OS 7 s’est concentré sur une thématique
principale : la valorisation de I'expérience
patient par l'intermédiaire d’outils numé-
riques participatifs. En lien fort avec le dé-
veloppement du secteur de l'e-santé, ce
groupe national stratégique a structuré
une réflexion autour d'une plateforme nu-
mérique permettant a I'usager du systéme

de santé d’'avoir accés en toute transpa-
rence aux informations et indicateurs sur
la qualité et sécurité des soins des offreurs
de soins. Cette plateforme pourrait se cou-
pler avec un outil d’enquéte permettant
une analyse compléte des parcours de
santé par pathologie.

p. 18



Annexe 2
La déclinaison nationale des 7 axes stratégiques
au niveau régional

Parallelement aux travaux menés dans les groupes de travail au ni-
veau national, les délégations régionales se sont engagées dans un
travail de réflexion sur les actions opérationnelles G mener en région
sur les différents axes stratégiques. De premieres actions ont été
identifiées. Elles s’articulent et/ou complétent les actions menées en
matiere d’information, de formation, de plaidoyer, d’animation de
réseau qui sont au coceur de nos missions comme nous l'avons rap-
pelé en page /7 du présent document.

Les principales actions identifiées en région sont présentées dans
les cartes ci-apres. Les régions se sont engagées plus particuliere-
ment sur deux g trois axes stratégiques, les autres axes seront tra-
vaillés les années suivantes. Cette planification progressive sur 4 ans
explique pourquoi toutes les régions n‘'ont pas commencé a travail-
ler sur 'ensemble des axes et donc pourquoi il 'y a pas une action
identifiée pour chaque axe dans chaque région.

p. 19



OS | « Co-construire et promouvoir des parcours de santé pour chacun

La notion de parcours de santé, parcours
de soins est souvent citée par nos institu-
tions. Or, a I'échelle des usagers, le par-
cours n'a pas de définition consensuelle
et elle recouvre de multiples réalités. Il ap-
parait donc important de pouvoir définir
concretement ce que doit étre un véritable

parcours de santé et son organisation (fi-
nancement, coordination, acceés, rendre
I'usager acteur...) ainsi que les conditions
nécessaires pour la participation effective
de l'usager, comme principal coordinateur
de son parcours de santé.

OS 3 « Aider I'usager & devenir acteur de sa santé

Le concept de patient acteur de sa santé
apparait dans I'exposé des motifs de la loi
des 2002. Cette reconnaissance du réle de
I'usager est une avancée indiscutable, il
convient cependant de donner les moyens
a ce dernier, s'il le souhaite, de devenir ac-

teur de sa santé.

Cela passe par différents dispositifs (infor-
mation, formation, orientation...) sur les-
quels nous pouvons étre acteurs et force de
proposition.

Réaliser un état des lieux
du vécu des usagers sur la
décision médicale partagée

Pays de
la Loire

Créer un observatoire
des ruptures de parcours

Elaborer une charte
du citoyen pour un
meilleur parcours de vie

Accompagnement
du déploiement
de la e-santé
N
Bourgogne-
Franche-Comté

Former acteurs et RU a la
logique des parcours de santé
Créer un réseau de patients
ressources (pair-émulation)

Auvergne-Rhone-Alpes

Organiser des journées d’information
sur les problématiques de santé

Provence-Alpes-
Cotes d’Azur




OS 2 » Agir pour une offre de soins accessible, adaptée et innovante

Notre voeu est de tendre vers un systéme
de santé égalitaire et solidaire, sans reste
a charge pour I'usager qui en serait le prin-
cipal acteur.

Pour que cela ne reste pas un voeu pieux,
nous souhaitons nous emparer de diffé-
rents themes de travail : les déserts mé-
dicaux, le reste & charge trop élevé, I'ac-

cés aux soins de premier recours... Il s'agit
d’abord de dresser des constats en recueil-
lant des éléments quantitatifs et qualita-
tifs mettant en exergue l'impact des dé-
fauts d’acceés sur la santé des populations.
Il s’agit ensuite sur cette base d’établir des
propositions visant G améliorer cet acceés.

Plaidoyer pour une meilleure
organisation des soins
non programmeés

de soins
Pays de

la Loire
Monter un dispositif d’information

santé, offre de soins, droits des

Cartographier les dépassements
d’honoraires et la démographie
médicale

Rendre incontournable
la voix des usagers sur I'offre

Centre-val
de Loire

Développer sur les territoires un
guichet d'information et d’orientation

usagers
-~
Guadeloupe des usagers en santé
Mener une
Martinique enquéte et une
analyse sur les
déserts médicaux A
Impliquer les usagers
Guyane

® e

Océan indien

L

d.

Action outre-mer interrégionale :
Agir pour un mandat France Assos
Santé en Caisses Générales de
Sécurité Sociale

dans la mise en place et
I'’évaluation des Maisons de santé
pluriprofessionnelles

Occitanie

Hauts-de-
France

Développer des dispositifs
de proximité type « aller vers »

Grand-Est

/\ Identifier les leviers d’amélioration
du fonctionnement des urgences

Bourgogne
Franche-Comté

Garantir I’accés & un
médecin référent

Auvergne-
Rhone-Alpes

p. 21



OS 4 » Développer et valoriser le réle des
représentants d’usagers, des patients-pairs
et des aidants

La représentation des usagers, mission
statutaire de notre Union, mérite d’étre
questionnée, redéfinie, et d'évoluer régu-
lierement parallélement aux évolutions de
notre systéme de santé. Il en est de méme
des statuts/concepts émergeant au fil des
années : patients-experts, patients-inter-
venants, patients-pairs, aidants...

En lien avec les autres acteurs,
recenser I'offre de soutien aux
aidants : organiser des temps
d’échanges sur le théme de I'aide
aux aidants

Hauts-

. de-France

| Créer des groupes de Re-
présentants des usagers
pour gagner en efficience

Promouvoir I'utilité des RU
en commission des usagers

Donner des clés aux aidants
familiaux pour faire face au
quotidien

Organiser des rencontres entre
représentants des usagers

Mettre en place un tutorat
entre représentants des usagers

Pays de

la Loire
Centre-Val Bourgogne

de Loire Franche-Comté

b

r

Promouvoir le réle des re-
présentants des usagers
aupres des soignants

La « RU volution » d’un acteur en santé
pour tous (rendre visibles et Iégitimer
les représentants des usagers)

Martinique

Rédiger un document de
synthése sur le role des
patients partenaires

Provence-Alpes
Cotes d’Azur

Occitanie

® v

-
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OS 5 « Promouvoir le bien-étre physique et psychique

Il nous a semblé important de promou-
voir une vision de la santé qui dépasse le
champ de la maladie et du soin. La défi-
nition de I'OMS qui évoque « un état de
complet bien-étre physique, mental et so-
cial et ne consiste pas seulement en une

absence de maladie ou d’infirmité » a été
régulierement citée et marquait la volon-
té des membres de notre Union de déve-
lopper ou de favoriser le développement
d’actions concourant & la promotion de ce
bien-étre.

OS 6 « Défendre et accompagner les personnes isolées et/ou fragilisées dans leur parcours

de santé et de soins

Certaines personnes, a certains moments
de leur vie, se trouvent particulierement
isolées, fragilisées dans leur prise en
charge (problématiques sociales, écono-
miques, territoriales, économiques...) et se
voient mises & I'écart du systéme de santé.
Il faut contribuer & rendre effectif I'accés a

la santé et 'accompagnement vers le soin
de ces populations oubliées. C'est notre
rble que d'étre force de proposition et de
mener une réflexion sur les évolutions de
'’engagement, des compétences, des mis-
sions et conditions d’intervention des inter-
venants-usagers.

Identifier les associations
ceuvrant dans ce domaine :
les rencontrer et co-construire
avec elles un état des lieux

0sé6

Créer une campagne
de prévention et/ou un
Village santé

OS5

Guadeloupe
-~

Mener des actions spécifiques auprés des
personnes handicapées et/ou précarisées ;
Créer des référents santé pour les
personnes en situation de précarité

Hauts-
de-France

Créer un groupe de représentants
des usagers « préventionnistes »

Plaidoyer régional
santé environnement

OS5

Martinique

™
»
e
¥

Créer une mallette/un kit de prévention
tous publics sur I'alimentation et
I'activité physique adaptée (APA)

Associer France Assos Santé au
projet de recherche Effichronic
(vivre en santé avec une maladie
chronique-populations précaires)

Occitanie

0sé

Grand-Est tifs existants

Collaborer avec les associations
menant des actions vers ces popu-
lations, faire connaitre les disposi-

0sé

Recenser les aides existantes

pour le maintien & domicile d
personnes dgées

leur répartition sur le territoire

et
es

0osé

Bourgogne
anche-Comté

associations, représentants
des usagers et professionnels

Os5

Organiser une journée « prévention
en santé mentale » destinée aux

OS5

0sé6
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O 7 « Co-construire avec les usagers et les professionnels de santé des indicateurs de
résultats utiles en matiére de qualité, sécurité et de pertinence des soins

A ce jour, les indicateurs de qualité, sécu-
rité et pertinence des soins se basent sur
des mesures objectives et sont tres centrés
sur des procédures de soins et de prise en
charge. Il parait indispensable d’introduire
des indicateurs ayant plus de sens pour les
usagers et prenant en compte leur vécu
par rapport au service médical rendu mais
aussi aux éléments de qualité de vie. Des
indicateurs qui éclairent sur I'utilité des
soins.

L'ensemble des régions porte un intérét &
ce sujet mais considere qu’il s'agit d'une
thématique qui doit étre traitée a I'éche-
lon national. De ce fait, aucune action ré-
gionale n'a été proposée en lien avec cette
orientation stratégique.




Annexe 3
Méthodologie et participation

Une démarche d’élaboration avant tout collective

En complément de nos missions, nos sta-
tuts prévoient la définition d’'une stratégie
nationale pour notre Union, des travaux
ont donc été lancés en ce sens dés le début
de I'année 2018.

L'objectif de la démarche était de définir
des themes d’action répondant au mieux
aux besoins et réalités de I'ensemble des
associations et des délégations régionales
pour les 4 prochaines années. Pour ce faire,
une méthodologie de travail structurée au-
tour de plusieurs étapes et impliquant I'en-
semble des parties prenantes a été définie.

Pour résumer les temps forts du dispositif :

» Mise en place d’'un comité de pilotage na-
tional composé de |5 membres

» Consultation du réseau (représentants
des associations membres de France As-
sos Santé au niveau national et régional,
salariés du siege et des délegations) a
I'aide d'un questionnaire pour le recueil
de suggestions quant & la méthodologie

optimale et aux thémes de réflexion prio-
ritaires a traiter.

» Elaboration des Orientations stratégiques
lors de 4 rencontres d’une journée autour
de 4 sujets prioritaires ayant émergé de
la premiére consultation et d’un travail en
ateliers au CA:

- L'accessibilité territoriale, économique
et populationnelle aux soins et aux trai-
tements ;

- La place du patient dans le systéme de
santé (au niveau individuel et collectif) ;

- La promotion de la santé et la prévention;

- La qualité de la prise en charge et la
sécurité des soins.

» Nouvelle consultation du réseau apres
réécriture des Orientations stratégiques
pour les compléter et les prioriser.

» Rédaction finale des Orientations straté-
giques par le Comité de pilotage, valida-
tion par le CA puis le college des URAASS.

» Adoption des 7 Orientations Stratégiques
lors de '’Assemblée Générale.

Consultation

Constitution
du COPIL

mars
2018

Consultation
des membres
de I'Union

mars
2018

4 rencontres
d'orientations
stratégiques

avril a juin
2018

du réseau
pour priorisation
des orientations
stratégiques

début Juin
2018

Validation
par le
CA et college
des URAASS

mi-juin
2018

Adoption des
orientations
stratégiques de
I'Union

AG du 29 juin
2018

p. 25



Un comité de pilotage national

Composé de |5 personnes issues des
associations membres de I'Union, de dé-
Iégations régionales et de deux salariés,
le comité de pilotage avait pour missions,
en lien avec les instances de France Assos
Santé :

» D’assurer un suivi entre les différentes
étapes du dispositif

» De proposer un périmeétre pour les
premieres orientations stratégiques de
I'Union : 5 & 6 orientations stratégiques
sur une durée de 4 ans (les travaux ont
finalement conduit & 7)

» De proposer les themes dans lesquels
s'inscrivent les orientations stratégiques

» De valider, réécrire et synthétiser les
orientations stratégiques

Une forte mobilisation
de I’ensemble de I’'Union a chacune des étapes du dispositif

o o o
00, N> <0
i i iffin
4 rencontres Consultation n°2

d'une journée 94 repondants
(2 en région, 2 a Paris)

Consultation n°1

79 répondants

® 4| assos . ® 43 assos
o 19 URAASS * 76 participants o Il URAASS
e (9 salariés e 39 salariés




Annexe 4
La déclinaison opérationnelle des orientations stratégiques

L’appropriation par les régions

Toutes les régions ont mené des travaux
destinés a programmer la déclinaison opé-
rationnelle des orientations stratégiques
sur les territoires.

Un accompagnement selon une méthodo-
logie structurée et destiné a permettre aux
délégations régionales une appropriation
des orientations stratégique et de prévoir
une déclinaison opérationnelle prévision-
nelle de ces derniéres a court et moyen
termes a été proposé. L'agence EmPatient
était en charge de ce soutien méthodolo-
gique pour les régions qui le souhaitaient.
Quelques régions ont choisi de travailler
avec un autre appui ou sans appui mais
bien en lien avec les orientations natio-
nales.

La méthodologie de travail proposée dans
la plupart des régions était la suivante :

» Une consultation des associations
membres de la délégation régionale sur
les actions en lien avec les orientations
stratégiques a mettre en ceuvre de
maniére prioritaire dans la région

» La réalisation d’un état des lieux des
actions et orientations régionales
(analyse croisée du rapport d’activité,
Projet Régional de Santé, orientations
stratégiques de I'Union, productions
des réunions d’orientations stratégiques,
missions de 'UNAASS)

» Un séminaire de travail d’'une a deux
journées afin de réfléchir collectivement
a la déclinaison régionale des orienta-
tions stratégiques.
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Méthode de travail en région

Organisation d’un séminaire de travail régional ...

\ . 7 JONT] . ;. . . [ ]
(I a 2 journée(s)) : « déclinaison régionale des 7 orientations "l ll
stratégiques »

=> Déclinaison opérationnelle de 2 a 3 actions prioritaires

En amont du séminaire régional : analyse croisée du PRS
et des données régionales de santé avec les 7 Orienta-
tions stratégiques

=> Synthése présentée lors du séminaire

En amont du séminaire, consultation des associations régionales

=> quelles actions pressenties pour chacune des orientations
stratégiques, quelles priorités ?

Définition des actions prioritaires @ mettre en ceuvre dans la région

7 orientations Proposition
stratégiques d’actions
> Réflexion »>Vote »>
individuelle
et collective

sur les actions
a développer >>

 ( action par I 2 a3 actions prioritaires

orientation * étude de la faisabilité
stratégique * rédaction de fiche projet
>>Vote >>

p. 28



Séminaires régionaux :
déclinaison opérationnelle des orientations stratégiques

France Assos Santé
Hauts-de-France

Arras, 15 octobre 2018
I8 participants

France Assos Santé
Normandie

Caen, |2 décembre 2018
|5 participants

France Assos Santé Grand-Est
Nancy, (9 et 20 novembre 2018
29 participants

France Assos Santé Bretagne
Rennes, 8 novembre 2018

France Assos Santé

lle-de-France
Paris, 26 novembre 2018
|6 participants

I7 participants

N

France Assos Santé
Bourgogne-Franche-Comté
29 et 30 mai 2018 a Beaune
3| participants (JI)

24 participants (J2)

France Assos Santé
Pays de La Loire

Angers, 8 octobre 2018
15 participants

France Assos Santé
Centre-Val de Loire,

La Chaussée Saint-Victor,
25 octobre 2018

23 participants

France Assos Santé

Guadeloupe .
Point-a-Pitre, France Assos Santé

{7 novembre 2018 NouveII?-Aquita’ine
IO participants Angou_le.me, 5 décembre 2018
|3 participants

France Assos Santé
Auvergne-Rhone-Alpes

/\/" Lyon, 18 octobre 2018
|7 participants

France Assos Santé PACA
Aix en Provence, 18 janvier 2019
16 participants

France Assos Santé Occitanie
Carcassonne, 18 octobre 2018
|7 personnes

La mobilisation des régions a été importante.

On compte en effet :

« 232 participants aux séminaires

» 29 réponses aux questionnaires relatifs aux actions régionales & mettre en ceuvre

» Une quarantaine d’actions travaillées
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LEXIQUE DES ACRONYMES

APA : activité physique adaptée

CPTS : Communauté professionnelle territoriale de santé
ETP : Education thérapeutique du patient

GHT : Groupement hospitdlier de territoire

HAS : Haute Autorité de Santé

IGAS : Inspection générale des affaires sociales

PTA : Plafeforme territoriale d‘appui

RU : représentant des usagers

UNAASS : Union nationale des associations agréées
d’usagers du systéeme de santé

URAASS : Union régionale des associations agréées
dusagers du systéeme de santé

p. 3l
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Toutes les coordonnées
de nos délégations sur :
www.france-assos-sante.org
>> rubrique Réseau >> Régions

Découvrez nos combats sur :
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