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Coopération entre la HAS et les usagers

Préambule

Qu’est-ce que la HAS ?

La HAS est une autorité publique indépendante a caractére scientifique qui vise a développer la qualité
dans le champ sanitaire, social et médico-social, au bénéfice des personnes. Elle travaille aux cotés
des pouvoirs publics dont elle éclaire la décision, avec les professionnels pour optimiser leurs pratiques
et organisations, et au bénéfice des personnes dont elle renforce la capacité a faire leurs choix.

Elle exerce trois missions principales :

évaluer les médicaments, dispositifs médicaux et actes professionnels en vue de leurs rembour-
sements ;

recommander les bonnes pratiques professionnelles, élaborer des recommandations vaccinales et
de santé publique ;

mesurer et améliorer la qualité dans les hépitaux, cliniques, en médecine de ville, dans les établis-
sements sociaux et médico-sociaux.

Elle est amenée, dans ce cadre, a conduire des expertises scientifiques aux conséquences impor-
tantes pour I'ensemble des acteurs ceuvrant pour la santé au sens large, comme pour les personnes
bénéficiaires in fine de I'action de ces acteurs. A ce titre, elle collabore régulierement avec des profes-
sionnels et les usagers des secteurs sanitaire, social et médico-social.
Pour répondre a ses missions, la HAS est organisée autour :

d’un Collége de huit membres ;

de commissions spécialisées et d'un conseil pour 'engagement des usagers, présidés par un
membre du Collége ;

de cing directions opérationnelles.

Ses équipes sont animées par trois valeurs clés : la rigueur scientifique, I'indépendance et la transpa-
rence.

En savoir plus

- Sur l'organisation de la HAS et les fondements juridiques des instances (Annexe 2. Ins-
tances de la HAS — Textes applicables)

- Sur les missions de la HAS (article L. 161-37 du Code de la sécurité sociale)

Quel est le contexte d’élaboration de ce guide ?
Une culture historique en faveur de I'engagement des usagers

Soucieuse de capitaliser sur les pratiques mises en place au sein de I’Agence nationale d’accréditation
et d’évaluation en santé (ANAES) dont elle est issue, la HAS a, dés sa création en 2004, maintenu la
reconnaissance de I'engagement des usagers dans ses méthodes et travaux.

En 2008, elle a mis en place un cadre de coopération visant & organiser ses relations avec les asso-
ciations de patients et d'usagers (1). Ce cadre a posé le principe d’'une égalité de traitement entre les
professionnels et les usagers impliqués dans ses travaux, reconnaissant a ces derniers un statut d’ex-
pert & I'occasion de leur participation. Cette avancée dans la reconnaissance du statut d’expert des
usagers dans les travaux de la HAS a été fondamentale.
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Coopération entre la HAS et les usagers

Un besoin d’actualisation du cadre de coopération de 2008

Quatorze ans apres cette premiere publication (1), une actualisation s’est imposée afin de tenir compte
des évolutions de pratique, juridiques et stratégiques.

Sur le plan des pratiques, des innovations méthodologiques ont été mises en place et des attentes
sociétales ont été exprimées, notamment pour permettre, dans certaines conditions, la participation de
citoyens indépendamment de leur appartenance a une association. La participation des usagers s’est
déclinée sous de multiples formes (participation aux commissions spécialisées, a des groupes de tra-
vail et de lecture, réponse a des questionnaires, entretiens individuels ou groupés, etc.). D’autres ins-
titutions publiques ont proposé des documents traitant de la participation des usagers ou de la société
dans leurs instances. C’est le cas de I'’Agence nationale de la sécurité des médicaments et des produits
de santé (ANSM) avec le livret « A la découverte de I'ANSM » (2) et précédemment dans plusieurs
organismes publics de recherche, d’expertise et d’évaluation des risques sanitaires et environnemen-
taux signataires de la « charte de I'ouverture a la société » (3).

Sur le plan juridique, de nombreuses évolutions Iégislatives, réeglementaires ou déontologiques sont
apparues. La charte de I'expertise sanitaire a en particulier apporté une distinction entre la qualité de
parties prenantes et la qualité d’experts participant dans le cadre d’expertise individuelle ou collec-
tive (4, 5) (Annexe 3). Place des usagers dans les instances de la HAS. La loi Touraine (2016) a mis
en place la désignation d’'un déontologue indépendant aupres de la HAS. D’autres évolutions Iégisla-
tives ou reéglementaires ont également attribué de nouveaux droits aux associations d’'usagers, comme
le droit d’alerte (6), ont élargi le périmétre d’action de la HAS au secteur social et médico-social (reprise
des missions de '’Anesm, Agence nationale de I'évaluation de la qualité des établissements et services
sociaux et médico-sociaux en 2018) ou ont modifié les conditions de participation des usagers dans
certaines de ses commissions. Enfin, concernant I'évaluation des technologies de santé dans I'Union
européenne, un reglement européen du 15 décembre 2021 (7) impose de recueillir I'expertise des
« patients atteints de la maladie! ».

Sur le plan stratégique, cette actualisation s’inscrit dans le cadre du projet stratégique 2019-2024 de
la HAS (8), dont le deuxieme axe « Faire de I'engagement des usagers une priorité » constitue une
étape de renforcement de I'action de la HAS dans ce domaine (8).

Pour faire vivre cet axe stratégique, des évolutions organisationnelles ont été mises en ceuvre : un
conseil pour 'engagement des usagers a été créé ainsi qu’'un service dédié a ce méme sujet, lequel
anime un groupe interne transversal de référents (un par service de la HAS) (Annexe 5. Dynamique
autour de l'axe 2 du plan stratégique de la HAS 2019-2024).

Une des actions de ce projet stratégique vise spécifiquement I'actualisation du cadre de coopération
de 2008, en I'élargissant au champ social et médico-social et en définissant le niveau d’engagement
des usagers au sein de la HAS (devenir un partenaire, collaborer, étre consulté, se tenir informé) par
typologie de travaux, sur la base du retour d’expérience de la HAS, de '’Anesm et des expériences
étrangeres.

1 « Afin de veiller a ce que les travaux communs soient d'une qualité scientifigue maximale et refletent I'état de la science, des
experts externes disposant d’'une expertise approfondie pertinente devraient apporter une contribution aux évaluations cliniques
communes et aux consultations scientifiques communes. Ces experts devraient comprendre des experts cliniques dans le domaine
thérapeutique concerné, des patients atteints de la maladie et d’autres experts compétents en ce qui concerne, par exemple, le type
de technologie de santé concerné ou des questions liées a la conception des études cliniques. Les réseaux européens de référence
pourraient aussi étre utilisés comme source pour identifier ces experts et accéder aux connaissances pertinentes dans des domaines
thérapeutiques spécifiques. Les patients, experts cliniques et autres experts compétents devraient étre sélectionnés en fonction de
leur expertise du domaine et agir a titre personnel plutét qu’en tant que représentants d’une organisation, d’une institution ou d’'un
Etat membre donné. Pour préserver l'intégrité scientifique des évaluations cliniques communes et des consultations scientifiques
communes, il convient de définir des régles de maniére a garantir I'indépendance et I'impartialité des patients, des experts cliniques
et des autres experts compétents concernés et a éviter les conflits d'intéréts. » (45)
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A qui s’adresse ce guide ?

Ce guide s’adresse aux usagers du systeme sanitaire, social et médico-social et aux collaborateurs de
la HAS qui sont amenés a travailler avec ces usagers.

Usagers du systeme sanitaire, social et médico-social

Il apparait difficile d’identifier un terme unique et porteur de sens pour désigner I'ensemble des
membres de la société participant aux travaux de la HAS.

Dans ce guide, et pour faciliter la lecture, le terme « usager » désigne les usagers du systeme sanitaire,
social et médico-social, en tant bénéficiaires de soins, actuels ou passeés, ou d'accompagnement spé-
cifique, leur entourage, leurs représentants, les associations ou collectifs et autres groupes qui portent
leurs voix. Perfectible, cette proposition, malgré différentes tentatives pour permettre a chacun de
s’identifier, n’a pas trouvé de meilleur consensus.

Ainsi, la HAS entend par usagers du systeme sanitaire, social et médico-social les personnes sui-
vantes :

personnes nécessitant I'intervention de professionnels de santé (par exemple : personnes consul-
tant ou nécessitant des soins pour une maladie aigué ou chronique, pour les conséquences d’un
accident, pour une grossesse, un suivi médical de prévention, une vaccination, etc.) ;

personnes accompagnées par un service ou établissement social ou médico-social (par exemple :
personnes accompagneées du fait d’'une situation de handicap ou de précarité sociale, personnes
accueillies dans un établissement pour personnes agées, enfant relevant de mesures de protection
de I'enfance) ;

leurs proches et leurs représentants légaux ;

les représentants des usagers, représentants mandatés par le ministére chargé de la Santé ou une
agence régionale de santé dans les instances hospitalieres ou de santé publique et représentants
élus des personnes accompagnées dans les services et établissements sociaux et médico-so-
ciaux ;

les membres d’associations d’usagers, agréées ou non agréées, de collectifs ou d’autres groupes
d’'usagers.

Toutes ces personnes, dés lors qu’elles sont concernées par la thématique d’un projet de la HAS, ont
|égitimité a participer a celui-ci.

Les interlocuteurs au sein de la HAS

Différents interlocuteurs de la HAS sont amenés a échanger avec les usagers :
chefs de projet dans le cadre de I'animation de leurs travaux ;
chefs de service concernant I'organisation des commissions et conseil de la HAS ;

assistantes des services scientifiques et du secrétariat général pour les questions d’organisation
logistique et d’'indemnisation.

Quels sont les objectifs de ce guide ?

L’objectif principal de ce guide est de clarifier les modalités de participation des usagers aux travaux
de la HAS, en distinguant leur participation en qualité d’expert ou en qualité de partie prenante.
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Il s’agit d’'une part d’'accompagner les usagers qui souhaitent participer aux travaux de la HAS en leur
permettant de mieux comprendre le contexte et les modalités pratiques dans lesquels s’inscrit leur
participation et d’autre part d’aider les collaborateurs de la HAS a définir leurs attentes et les moyens
dont ils ont besoin pour faciliter la participation des usagers a leurs travaux.

L’enjeu est d’adapter et de moderniser les mécanismes d’inclusion de I'ensemble de la société dans
les méthodes et travaux de la HAS, et de proposer une ossature commune a I'ensemble des services
de la HAS, tout en respectant les spécificités des différents secteurs et activités de l'institution.

Ce nouveau guide de coopération vise a :
établir les principes généraux qui président a la coopération de la HAS avec les usagers ;
harmoniser et rendre transparentes les regles de sollicitation, de sélection et de participation des
personnes issues des secteurs sanitaire, social et médico-social, membres d’associations ou non,
appelées a contribuer aux travaux de la HAS ;
définir les modalités d’engagement selon qu'il s’agit de participer en tant qu’expert ou en tant que
partie prenante ;
proposer un accompagnement des usagers pour faciliter leur engagement dans les travaux de la
HAS ;
préciser les modalités d'indemnisation des membres usagers des commissions et groupes de tra-
vail ;
proposer des fiches pratiques a destination des usagers et des collaborateurs de la HAS, jointes a
ce guide.

Quels sont les principes qui président a la coopération entre la HAS et les usa-
gers ?

Le cadre de coopération de 2008 (1) a posé le principe de I'égalité de traitement entre experts, qualité
reconnue tant aux professionnels qu’aux usagers impliqués.

Ce guide réaffirme ce principe d’égalité de traitement entre professionnels et usagers participant aux
travaux de la HAS et propose de s’appuyer sur des principes complémentaires essentiels :

le principe d’'une démocratie en santé, s'appuyant d’'une part sur les démarches participatives et
d’autre part sur la représentation des usagers et le respect de leurs droits (9) ;

le principe d’'une coopération effective qui fasse sens pour les usagers et les membres de la
HAS. L’engagement des usagers dans les travaux de la HAS apporte un regard complémentaire
de celui des professionnels et améliore la pertinence et I'efficacité des avis, décisions, recomman-
dations, dispositifs. Par ailleurs, cette participation doit étre évaluée pour étre reconnue et amélio-
rée en continu ;

le principe d’une coopération facilitée. La HAS doit étre en mesure de se doter des moyens pour
faciliter la participation des usagers. Ceci nécessite de prendre en compte un temps dédié a I'ac-
compagnement des usagers participant aux travaux et d’adapter ses méthodes au public invité a
participer, pour ne pas tomber dans le travers d’une participation alibi des usagers.
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1. Faciliter la participation des usagers a la
HAS

1.1. Reconnaitre les savoirs de l'usager

En 2021, les enquétes menées aupres des services de la HAS et des usagers ont montré un engage-
ment fort des usagers aux travaux de la HAS et une reconnaissance de leur apport spécifique par les
chefs de projets (Annexe 2. Instances de la HAS — Textes applicables).

Cet apport spécifique est complémentaire des connaissances scientifiques et de I'expérience des pro-
fessionnels : il mobilise les savoirs expérientiels des usagers (10, 11), construits au travers de con-
naissances et d’expériences vécues personnellement, et les savoirs collectifs, acquis au travers des
expériences rapportées au sein des associations ou groupes d’'usagers.

Ces savoirs expérientiels ou collectifs peuvent reposer notamment sur :
la vie avec une maladie, un handicap ou une vulnérabilité ;
'usage d’'un service ou d’'un produit de santé ;
un collectif associatif ou de groupe de personnes concernées ;
du partenariat avec les professionnels ;
des réflexions collectives partagées sur le systeme de santé, etc.

Forte de son expérience depuis de nombreuses années, la HAS reconnait que cette participation des
usagers permet d’enrichir ses travaux et d'augmenter la capacité a agir des usagers.

A la question, « Pour quelle(s) raison(s) impliquez-vous des usagers dans vos travaux ? », certains
chefs de projet mettent en lumiére la recherche d’'un équilibre entre les différentes sources de savoirs :
savoirs scientifiques, savoirs expérientiels des professionnels et savoirs expérientiels des usagers.

Pour quelle(s) raison(s) impliquez-vous des usagers dans vos travaux ? Enquéte aupres des
chefs de projet

- « Pour une meilleure qualité des recommandations produites qui, in fine, concernent la prise
en charge des usagers. Cela permet un équilibre du trépied connaissances scientifiques,
savoirs professionnels, savoirs expérientiels. »

- « Pour avoir un point de vue, des informations de personnes concernées qui apportent des
éléments parfois ignorés ou non pris en compte par les professionnels. Pour une meilleure
démocratie sanitaire. »

- « Leur participation est indispensable a chaque étape de production des recommandations
(cadrage, élaboration et relecture) pour partager leur expérience et leur expertise acquises
au sein des structures sociales et médico-sociales. Les différents échanges entre I'équipe
projet et les personnes concernées permettent de recueillir leur ressenti, leurs besoins, leurs
souhaits et préconisations, afin d’améliorer la pertinence, la faisabilité et I'acceptabilité des
recommandations. »

- « Importance de recueillir le vécu sur la maladie, ses contraintes, les modalités de traitement
en vigueur ; les difficultés, les souhaits des usagers. »
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1.2. Clarifier les statuts des usagers a la HAS

Tout comme les professionnels, les usagers participent aux travaux de la HAS, en qualité d’experts ou
en qualité de parties prenantes. Ces deux statuts sont distingués dans la charte de I'expertise sanitaire
gue la HAS applique dans tous ses domaines de I'expertise (4).

Le statut des participants est déterminé par la HAS dans le cadre de ses méthodes de travail qui sont
publiées (exemple : méthode d’élaboration de recommandations de bonnes pratiques (12)) ou précisé
au moment du cadrage du projet.

Le statut selon lequel les usagers seront amenés a participer aux travaux doit étre mentionné au mo-
ment de la sollicitation.

Les sections suivantes précisent ce que signifie participer en tant que partie prenante ou expert.

1.2.1. Participer en qualité de partie prenante

Les parties prenantes sont sollicitées pour les intéréts qu’elles défendent, notamment au travers de
leur plaidoyer.

La charte de I'expertise sanitaire définit les parties prenantes comme « des personnes ou groupes
concernés ou susceptibles de I'étre, directement ou indirectement, par les conséquences de [...] déci-
sion[s], notamment des milieux associatifs et des acteurs économiques ou professionnels, ou qui re-
présentent I'intérét général de groupes concernés par ces conséquences » (4).

Une décision de 2014 du College de la HAS fixe la procédure de consultation des parties pre-
nantes (13). La personne « physique qui représente la partie prenante intervient pour exprimer les
intéréts de I'organisme qu’elle représente, et non intuitu personae » (13).

En gqualité de partie prenante, la personne qui participe aux travaux est désignée par son
association pour la représenter. La HAS décide des parties prenantes qu’elle réunit ou con-
sulte, mais elle ne sélectionne pas la personne qui représente I'association : ceci est du seul
ressort de I'association.

La consultation des parties prenantes vise a recueillir 'avis d’un ou de plusieurs collectifs sur une
thématique donnée. C’est notamment le cas des associations d’usagers qui contribuent a I'évaluation
des produits de santé en vue de leur remboursement ou qui sont amenées a étre auditionnées par une
commission ; c’est aussi le cas des associations d’usagers qui participent aux comités de concertation
de la HAS (Annexe 4. Expertise sanitaire — Textes applicables).

Les parties prenantes ne sont pas obligées de rédiger des déclarations publiques d’intéréts, contraire-
ment aux experts.

L'expertise et la consultation des parties prenantes doivent étre séparées et un méme groupe de travalil
ne peut étre composé d’'experts et de parties prenantes (13). La HAS veille a solliciter les parties
prenantes lorsqu’elle le juge opportun.
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1.2.2. Participer en qualité d’expert

Les experts sont sollicités pour leurs compétences. La sollicitation des experts vise a recueillir des avis
individuels pour une délibération au sein d’un groupe. De l'avis d’un usager ayant répondu a la con-
sultation publique, la délibération au sein d’'un groupe d’experts permet a chacun de confronter ses
points de vue, de nuancer son avis, d’argumenter et de se donner 'opportunité de se « laisser trans-
former ». C’est notamment le cas dans les groupes d’experts chargés de formuler des recommanda-
tions de bonnes pratiques.

Ces compétences peuvent étre de nature professionnelle ou relever de compétences acquises par
I'expérience avec une situation médicale, de soins ou d’accompagnement social spécifique. Les ex-
perts sont amenés a collaborer avec la HAS dans nombre de ses activités.

L'expertise sanitaire est régie par un titre spécifique dans le Code de la santé publique (article L. 1452-
1). La charte de I'expertise sanitaire décrit les missions de I'expert (4). Ainsi, I'expertise est « un en-
semble d’activités ayant pour objet de fournir & un commanditaire, en réponse a la question posée,
une interprétation, un avis ou une recommandation aussi objectivement fondés que possible, élaborés
a partir des connaissances disponibles et de démonstrations, accompagnées d’'un jugement profes-
sionnel. Cette définition s’applique également, comme le précise la norme, lorsque I'organisme d’ex-
pertise et le commanditaire font partie de la méme organisation et lorsque I'organisme d’expertise se
saisit lui-méme d’'une question et émet de son propre chef une interprétation, un avis ou une recom-
mandation ».

L’expertise doit obligatoirement s’appuyer sur (4) :
la complétude des données ou de I'état des connaissances existant sur la question posée ;
la confrontation de différentes opinions, theses ou écoles de pensée ;
I'expression et 'argumentation d’éventuelles positions divergentes.

Au sein de la HAS

L'expertise des usagers est reconnue comme une expertise d'expérience ou expertise
d'usage, construite a partir d’'une expérience individuelle et collective (14).

Un expert s’exprime en son propre hom (intuitu personae) et non au hom des organismes, SOcCiétés
savantes, associations ou groupes auxquels il appartient. C’est ce qui différencie sa participation aux
travaux de celle des parties prenantes.

Lorsque la HAS fait appel a des experts, elle doit s’assurer gu’ils répondent a des criteres de compé-
tences, d’expérience et d'indépendance.

C’est la raison pour laguelle une personne participant aux travaux de la HAS en qualité d’expert doit
déclarer ses liens d'intéréts qui recouvrent les « intéréts ou les activités, passés ou présents, d’ordre
patrimonial, professionnel ou familial, de I'expert en relation avec 'objet de I'expertise qui lui est con-
fiée » (4). Le déontologue? de la HAS est chargé de statuer si un lien d'intéréts est susceptible de se
traduire en un conflit d'intéréts ; il s’appuie sur le guide des déclarations d'intéréts et de gestion des
conflits d'intéréts (15). Les déclarations des experts participant aux travaux de la HAS sont publiées et
accessibles sur le site DPI Santé, géré par le ministére en charge de la Santé?.

2 Le déontologue est actuellement un magistrat indépendant qui veille a la déclaration des liens d’'intéréts de chacun et a I'application
des mesures pour prévenir ou faire cesser toute situation de conflits d'intéréts.

3 Les déclarations publiques d’intéréts sont consultables via le lien : https://dpi.sante.gouv.fr/dpi-public-webapp/app/home
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1.2.2.1. Qu’'est-ce qu’'une déclaration publique d’intéréts (DPI) ?

La déclaration publique d’intéréts (DPI) est un document harmonisé par la loi du 29 décembre 2011
relative au renforcement de la sécurité sanitaire du médicament et des produits de santé (16).

Tous les acteurs dans le champ de la santé publique et de la sécurité sanitaire sont concernés, des
lors qu’ils sont appelés a participer a des travaux en qualité d’expert. Selon le site de DPI Santé, le
dispositif répond a deux grandes finalités :
« renforcer la transparence de I'action publique, en assurant la publicité des liens d’intéréts entre-
tenus par les décideurs et experts sanitaires ;
permettre a I'administration de garantir I'impatrtialité et I'objectivité des personnes qui participent a
la décision et a I'expertise sanitaires, en procédant en amont a I'analyse des liens d’intéréts décla-
rés au regard des dossiers examinés ou des fonctions exercées* ».

Les personnes sollicitées en qualité d’expert pour participer aux travaux des institutions de santé, dont
la HAS, doivent remplir, actualiser et publier leur DPI en déclarant leurs liens sur les cing derniéres
années. Ces déclarations publiques d’'intéréts sont instruites par le déontologue de la HAS avant le
début des travaux, comme le dispose l'article L. 1451-1 du Code de la santé publique.

En savoir plus
Vous pouvez consulter :
- la fiche pratique « Renseigner sa déclaration d’intéréts » (17) ;

- la page déontologie de la HAS ;
- le Guide des déclarations d'intéréts et de gestion des conflits d’'intéréts (15) ;
- le livret de I'expert de la HAS (18) ;

- la recommandation « Soutenir et encourager I'engagement des usagers dans les secteurs
social, médico-social et sanitaire » (14) et dans son glossaire (19) en page 16.

1.2.2.2. Vigilance institutionnelle pour garantir une diversité d'ex-
pertise et prévenir les conflits d’'intéréts

La HAS veille a faire participer une diversité d’experts et cette régle s’applique tant aux usagers qu’'aux
professionnels. Elle est définie dans le guide de prévention et gestion des conflits d’'intéréts (15). Elle
est attentive aux situations de cumul de participations.

L'analyse des liens d'intéréts de toute personne participant aux travaux en qualité d’expert est un pré-
alable avant chaque patrticipation a des travaux d’expertise.

Un membre dont les liens d’intéréts peuvent mettre en cause l'indépendance des travaux ou une ques-
tion a I'ordre du jour d’'une instance devra « se déporter », c'est-a-dire se retirer et ne pas assister au
débat et au vote pour ne pas entacher la décision collégiale d’'une instance ou porter atteinte a I'indé-
pendance des travaux.

La HAS considere qu'’il n'est pas opportun gu’'un expert siege dans plusieurs commissions. Si c’était
le cas, il devrait se déporter dans I'une des commissions lorsqu’'un méme dossier est examiné dans
deux commissions distinctes.

4 Voir la page https://dpi.sante.gouv.fr/dpi-public-webapp/app/consultation/accueil [consultée le 30 juin 2022]
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Une méme personne ne peut participer en tant que partie prenante, au nom de son association, et en
tant qu’expert, en son nhom propre, a différentes étapes d’'un méme projet. Si cette situation se ren-
contre, elle doit se déporter des travaux a I'une des étapes.

Exemples :

- le président d’'une association de patient participe a un groupe de travail sur un sujet en lien
avec une pathologie : en phase de lecture, il ne peut répondre au nom de son association
consultée en tant que partie prenante ;

- un membre d’'une association d’usagers représente son association, en tant que partie pre-
nante, au sein d’'un comité de concertation de la HAS (comité de parties prenantes). Si par
ailleurs, il a participé a un groupe de travail ou une commission spécialisée de la HAS sur
une thématique abordée lors d’'une réunion du comité de concertation, il doit se déporter et
ne pas participer au débat des parties prenantes ; inversement, cette personne pourrait preé-
férer maintenir sa participation au comité de concertation de parties prenantes et refuser de
participer au groupe de travail.

Ponctuellement, il est possible qu’'un nombre limité d’associations participent a la majorité des travaux
ouverts aux usagers, sur une période donnée. Ces situations peuvent se présenter aussi bien pour les
usagers que pour les professionnels. La HAS est vigilante pour que cette situation ne perdure pas et
assure un recrutement diversifié des usagers dans ses travaux.
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Au nom de
qui ?
Au nom de
quoi ?

Quel lien d’in-
téréts ?

Indemnité et
défraiement

Coopération entre la HAS et les usagers

Expert

S’exprime en son hom propre (intuitu
personae)

Les connaissances acquises et les
savoirs construits individuellement ou
collectivement au travers d’expé-
riences vécues personnellement ou
rapportées au sein d’'un groupe

Déclaration individuelle publique d’in-
téréts et analyse des liens d'intéréts

Oui

Partie prenante

S’exprime au nom de I'association

Le plaidoyer construit collectivement porte
les intéréts de I'association

Ce plaidoyer mobilise potentiellement les
savoirs collectifs

Pas de déclaration publique d’intéréts et
analyse des liens d'intéréts

Non

Actions Participe a la construction d'une ex- Porte le point de vue de I'association du
pertise au sein d’'un groupe de travail fait de ses objectifs et enjeux au travers de
ou d’'une commission consultation, audition, questionnaire...

Objectif Produire un travail scientifique Donner un avis pour éclairer des travaux

1.3. Informer les usagers sur les activités de la HAS

La HAS met a disposition des usagers les moyens de s’'informer sur les activités de la HAS pour ren-
forcer leur capacité a agir.

1.3.1. L’actualité de la HAS

Pour se tenir informé des actualités de la HAS, il est possible de s’abonner a la newsletter®, consulter
régulierement le site web et suivre les réseaux sociaux de la HAS.

1.3.2. Conférences de la HAS

La HAS organise régulierement des conférences et séminaires ouverts aux usagers. L’agenda de la
HAS est consultable en ligne®.

Par ailleurs, les usagers ayant accepté que leurs coordonnées soient conservées par la HAS, dans le
respect du Reglement général sur la protection des données (RGPD), sont tenus informés des dates
et des moyens de participer aux colloques qui leur sont ouverts.

5 https://www.has-sante.fr/jicms/fc_2876176/frlabonnement-newsletter
6 https://www.has-sante.fr/jicms/prd1_2989758/fr/lagenda-de-la-has
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1.3.3. Rendez-vous de I'’engagement des usagers

Les rendez-vous de I'engagement des usagers sont des temps d’échange entre la HAS et les usagers
tournés essentiellement sur leur participation au sein des travaux de la HAS. Ces rendez-vous sont
ouverts a tout usager du systeme de santé, social et médico-social.

Accéder au replay

- 1°" RDV de I'engagement des usagers (sept. 2020)’

- 2° RDV de I'engagement des usagers (oct. 2021)8

- 3¢ RDV de 'engagement des usagers — des principes qui se diffusent (nov.2022)°

1.3.4. Rencontres ou entretiens ponctuels avec les associations

La HAS peut étre amenée a organiser des entretiens ponctuels avec une partie prenante associative.
Ainsi, elle peut inviter, notamment & leur demande, les responsables d’'une association, union ou fé-
dération d’associations, afin qu’ils se fassent connaitre, fassent part de leurs plaidoyers ou compren-
nent les raisons d’une décision gqu'ils contestent.

1.4. S’adapter aux situations particuliéres

1.4.1. Nécessité d’adaptation des méthodes fixées a priori

Intégrer la participation des usagers aux travaux de la HAS implique une méthode et des modalités
identifiées a priori par les chefs de projet. Cependant, dans des situations spécifiques, ces derniers
doivent étre en mesure d’adapter leurs méthodes de travail afin de s’assurer d’'une participation effec-
tive et fructueuse des usagers, mis en situation de pouvoir librement exprimer leur point de vue et faire
part de leur expérience, et d’éviter toute participation alibi.

Ce guide pose uniguement des jalons pour tracer les différentes possibilités et ne donne en rien des
pratiques impératives.

Exemple

Dans le cadre de I'élaboration de recommandations relatives aux troubles du développement
intellectuel, il semble difficile d’utiliser tout au long du projet des modalités d’animation de
réunion en grand groupe de travail comprenant des experts professionnels et des personnes
ayant elles-mémes un trouble du développement intellectuel. Pour faciliter la participation de
ces derniéres, il est alors possible de penser a constituer deux groupes séparés et d’en syn-
thétiser les résultats.

En savoir plus sur la méthode de travail de la recommandation « L’'accompagnement de la
personne présentant un trouble du développement intellectuel (TDI) - Volet 1 » (20)

7 https:/lwww.has-sante.fr/jicms/p_3148556/fr/rendez-vous-de-lI-engagement-des-usagers

8 https://www.has-sante.fr/jcms/p_3280334/fr/regarder-en-replay-le-deuxieme-rendez-vous-de-l-engagement-des-usagers-et-per-
sonnes-accompagnees

9  https://www.has-sante.fr/jicms/p_3364555/en/3e-rendez-vous-de-l-engagement-des-usagers-des-personnes-accompagnees-et-
des-associations
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1.4.2. Aller vers les personnes éloignées

La HAS accepte la participation de toute personne, usager du systéeme de santé, social ou médico-
social. Cependant, certaines populations sont plus difficiles a solliciter que d'autres.

A I'heure ou la majorité des communications sont dématérialisées et concentrées sur internet et les
réseaux sociaux, les populations qui n'ont pas accés a ces technologies, soit parce qu’elles vivent
dans des déserts numériques soit parce qu’elles ne les maitrisent pas, ont difficilement acces aux
appels a candidatures ou aux sollicitations. Les réseaux des collaborateurs de la HAS et des associa-
tions sont alors primordiaux pour « aller vers » et entrer en contact avec ces usagers, coupés des
nouveaux moyens de communication.

Les populations particulierement vulnérables sont également difficiles a solliciter pour les travaux de
la HAS. C’est le cas, notamment, des personnes en situation de précarité, des personnes détenues,
des majeurs sous protection et des mineurs. Pour ces deux derniers, leur parole passe souvent par la
meédiation de proches ou d’aidants mais cela ne saurait remplacer la parole directe des personnes
concernées. La HAS s’investit pour adapter les modalités de participation des usagers et ses méthodes
de communication (ex. : FALC), afin qu’elles puissent convenir a tous les profils.

Exemple

La constitution d’'un groupe de travail ad hoc composé de parents d’enfants placés ou de
personnes en situation précaire est possible. Cela permet de libérer la parole et de réagir sur
les propositions du groupe de travail en charge de formuler les recommandations de bonnes
pratiques.

Il en va de méme pour les personnes en situation de handicap qui bénéficient de mesures spécifiques
pour faciliter leur participation, notamment le remboursement des frais pour les accompagnants.

Un usager participant aux travaux de la HAS et étant dans une situation particuliére peut demander a
étre accompagné d’'une personne pour l'aider. Il peut prendre contact avec le service de 'engagement
des usagers qui l'orientera au mieux vers la personne susceptible de lui apporter cette aide'°.

Lorsque la venue d’'une personne nécessite qu’elle soit accompagnée par une tierce personne, cette
derniére peut étre soumise aux mémes regles déontologiques que les autres experts, si elle doit as-
sister aux séances de travail. Ses frais de transport et d’hébergement peuvent étre rembourseés.

En savoir plus

- Faciliter votre venue a la HAS et notamment la réponse a la question « Les déplacements
des accompagnateurs des personnes en situation de handicap sont-ils pris en
charge ? » (21)

- La participation des personnes concernées a |'élaboration des recommandations de bonnes
pratiques pour le social et médico-social (22)

10 Nous contacter par le formulaire accessible via le site de la HAS : https://www.has-sante.fr/jcms/p_3148563/fr/contact ou par
téléphone via le standard de la HAS.
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1.5. Indemniser les experts et rembourser leurs frais

1.5.1. Principe

La HAS indemnise les experts qu’elle sélectionne en fonction des missions qui leur sont confiées. Tout
expert participant a une activité de la HAS éligible a I'indemnisation a le droit a une indemnité qui est
fonction du temps de travail qu’il a fourni et de I'instance a laquelle il participe.

Cette indemnisation est destinée aussi bien aux experts usagers qu’aux experts professionnels, inter-
venant en commission (23) ou en groupe de travail, voire a des entretiens individuels ou collectifs (24).
La vacation est de 90 euros brut.

Les parties prenantes participant aux travaux de la HAS ne sont pas éligibles a l'indemnisation.

Participation

Indemnisée Non indemnisée
Commissions Participation en qualité de partie prenante
Groupe de travail d’experts Groupe de lecture

Entretiens individuels dans le cadre d’'une ex- Comité d’organisation ou interventions pour les
pertise (exemple : rencontres précoces) colloques, conférences en ligne

Entretiens en groupe (exemple : focus group) Entretiens individuels ou collectifs anonymes

Jurys

1.5.2. Exceptions et adaptations
Le principe énoncé peut connaitre des adaptations. En effet, tout expert peut refuser cette indemnité.

Par ailleurs, la HAS peut étudier au cas par cas, a la demande des experts usagers, les solutions
possibles afin que I'indemnisation ne devienne pas source de difficulté, notamment lorsqu’ils sont bé-
néficiaires des minima sociaux (risque de perte des allocations). L'usager pourra faire part de sa de-
mande aupres du service des ressources humaines de la HAS, par le biais du chef de projet ou de
I'assistante avec qui il est en lien au sein de la HAS.

En revanche, la HAS, du fait de son statut public, ne peut pas indemniser une personne morale*. ||
n'est donc pas possible pour la HAS de verser a une association I'indemnité qui est due a un expert,
membre d’'une association.

1.5.3. Remboursement des frais
Les parties prenantes ne sont pas éligibles au remboursement des frais.

Pour les experts, la HAS s’engage a prendre en charge sans avance de frais, selon des regles préci-
sées au moment de I'envoi de l'invitation a une réunion :

11 Le paiement d'une dépense ne peut étre fait qu’au créancier lui-méme ou a son représentant Iégal ou conventionnel (article 36
du décret n° 2012-1246 du 7 novembre 2012 relatif a la gestion budgétaire et comptable publique).
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les frais de déplacement (avion, train, etc.) ;
les frais d’hébergement nécessaires.

Par ailleurs peuvent étre remboursés sur justificatifs :
les indemnités kilométriques pour utilisation du véhicule personnel, sous conditions ;
les frais relatifs au parcours entre le domicile de I'expert et la gare ou I'aéroport de départ ;
les frais de parking éventuels ;
les frais de péages ;
les frais relatifs a 'usage des transports en commun (RER, bus, métro) ;

les frais de taxi, en cas d’absence de transport en commun, et en région parisienne uniquement
avant 7 h et aprés 20 h ou en cas de gréve. Les personnes ayant signalé un état de santé ou une
situation de handicap rendant 'usage du taxi nécessaire en dehors de ces plages horaires peuvent
étre remboursées.

Il est a noter que pour les personnes en situation de handicap, si elles ont besoin d’étre accompagnées,
les frais de transport et d’hébergement de leur accompagnant sont également pris en charge, si cette
personne figure parmi les personnes invitées a la réunion.

Le document « Faciliter votre venue pour participer aux travaux de la HAS » (25) comporte une foire
aux questions & méme de répondre aux interrogations que peuvent se poser les experts usagers et
personnes concernées souhaitant participer aux travaux de la HAS.
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2. S’engager dans les travaux de la HAS

2.1. Des modalités de coopération nombreuses en fonction des
activités de la HAS

Différentes modalités de participation des usagers sont possibles.

Diversité des modalités de participation

aux travaux de la HAS
o Contributions écrites =N O . S
o = Comités de concertation
= Auditions
—= Comités d'interface

' = Commissions 294
o Groupes de travail I'%'-ﬁ)
o Entretiens individuels Parties prenantes

o Jurys - .-
@ = Entretiens en grnupe s Consultation publlque
S 3 0 R
Expert &'@‘D &'ﬂ"ﬂ et/ou
Couaborer Citoyens Citoyens Parties prennntes
( = Groupe de lecture ]

®

Relecteur
Saisir
la HAS

= Convention
|

Parties prenantes

~o Inscription au programme de travail
o Droit d'alerte

@

Parties prenantes

Ces modalités dépendent de plusieurs facteurs :
la réglementation qui s'impose a la HAS ;
les attentes de l'institution dans le cadre d’un projet ou d’'une instance de décision ;

et bien sdr, la disponibilité et les préférences des usagers pour une modalité ou une autre d’enga-

gement.

Selon l'organisateur, les réunions peuvent avoir lieu sur place ou en visioconférence.

Il nest pas demandé aux usagers des prérequis de formation spécifique pour participer aux travaux

de la HAS.

Avant de candidater : ils peuvent s’'informer, auprés des chefs de projet ou du service de 'engagement
des usagers ou de leur association, pour étre en mesure de décider ou non de candidater pour s’en-

gager dans les travaux de la HAS.
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Une fois leur candidature retenue : certains sujets peuvent étre techniques et les usagers, comme tout
expert, doivent pouvoir étre soutenus par les agents de la HAS impliqués dans le projet pour s’'informer,
étre orientés vers les sources d’information validées et préparer au mieux leur participation. Les pilotes
du projet prévoient un temps d’échange avec les usagers pour expliciter la méthode, les échéances
du projet et répondre a leurs interrogations avant leur participation.

La HAS publie des guides ou outils de formation a destination des usagers pour faciliter leur participa-
tion (Annexe 6. Chiffres clés de la participation des usagers et personnes accompagnées aux activités
de la HAS depuis 2019) et peut mettre en place des formations spécifiques pour les usagers, en lien
avec ses activités.

Avant tout engagement d’'un usager dans les travaux de la HAS, un temps d’échange a l'initiative de
I'équipe de la HAS sur le calendrier du projet et une estimation du temps a y consacrer devraient étre
envisageés. Les usagers ne doivent pas hésiter a prendre contact avec les chefs de projet pour toute
question en lien avec un projet spécifique, ou avec le service de I'engagement des usagers?? sur des
guestions d’ordre plus général.

En savoir plus

- Consulter Annexe 5. Dynamique autour de I'axe 2 du plan stratégique de la HAS 2019-
2024sur la dynamique de I'engagement des usagers dans les missions de la HAS

- Voir le replay du 1°” Rendez-vous de 'engagement des usagers de 2020

2.2. Collaborer en tant que membre d’une commission ou d’un
groupe de travail

2.2.1. Se porter candidat

Le recrutement pour une commission spécialisée de la HAS s’effectue en regle générale tous les
trois ans. Par ailleurs, des groupes de travail sont régulierement constitués, les thématiques sur les-
guelles travaille la HAS étant déterminées tous les ans par le programme de travail publié en début
d’année civile et actualisé en juillet.

Les usagers peuvent se porter candidat pour participer a des travaux en cours en lien avec leur exper-
tise d’'usagers de différentes maniéeres :
en répondant aux sollicitations de leur association, contactée par la HAS pour identifier des usagers
ayant développé une expertise dans un champ donné ;
en répondant aux appels a candidatures publiés sur le site internet de la HAS*® (26) pour participer
a des groupes de travail ou devenir membre de commission ; ces appels a candidatures sont trans-
mis aux associations d’'usagers et aux organisations professionnelles et sont publiés sur les ré-
seaux sociaux et la newsletter de la HAS ;
en utilisant le formulaire de contact de la HAS'* ; les candidatures sont examinées, transmises au
service en charge des travaux ou a la mission expertise et une réponse est apportée.

12 Nous contacter par le formulaire accessible via le site de la HAS : https://www.has-sante.fr/jcms/p_3148563/fr/contact
13 Voir la rubrique : appels a candidatures — https://www.has-sante.fr/icms/r 1482317/fr/devenez-expert-et-appels-a-contribution

14 Nous contacter par le formulaire accessible via le site de la HAS : https://www.has-sante.fr/jcms/p_3148563/fr/contact ou par
téléphone via le standard de la HAS.
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Par ailleurs, dans le cadre du respect du Réglement général sur la protection des données (RGPD), la
HAS demande l'autorisation des personnes qui participent a ses travaux ou évenements de conserver
leurs coordonnées personnelles pour une durée de cing ans afin de constituer un vivier de personnes
a solliciter.

Les curriculum vitae et lettre de motivation peuvent étre adressés par voie postale ou par courriel.

En savoir plus
- Fiche pratique « Candidater » (27)
- Contribuez aux travaux de la HAS (26)

- Programme de travail de la HAS (28)

2.2.2. Devenir membre d’'une commission

Les membres des commissions y siégent en qualité d’experts. lls sont amenés a se positionner sur
des situations extrémement diverses (prévention, dépistage, soins, traitements, accompagnement, in-
formations et organisation d’'un parcours et de son amélioration, évaluation de la qualité dans les éta-
blissements). Les experts usagers y apportent aussi leurs savoirs expérientiels individuels et collectifs
(cf. Reconnaitre les savoirs de l'usager).

Pour certaines commissions de la HAS, il est prévu spécifiguement que les usagers soient adhérents
d’associations agréées au titre de I'article L. 1114.1 du Code de la santé publique®®. Lorsque cela est
le cas, I'appel & candidatures le précise.

Une association peut solliciter un de ses adhérents pour candidater a une commission du fait de ses
connaissances et de son expérience dans le domaine de l'instance. Il interviendra cependant intuitu
personnae et non pas en qualité de représentant de I'association qui lui a suggéré de soumettre sa
candidature.

2.2.3. Devenir membre d’un groupe de travail ou d’un jury

Les appels a candidatures publiés sur le site de la HAS sont communs aux usagers et aux profession-
nels. Le calendrier prévisionnel et les objectifs du projet, ainsi que les compétences et expériences
attendues y figurent. L’appel a candidatures précise également les modalités d’indemnisation.

La HAS peut également solliciter directement des usagers ou le faire via les associations concernées,
lesquelles sont bien placées pour connaitre les usagers ayant acquis connaissances et expérience sur
le sujet du groupe de travail.

Le réle d'un membre usager d’'un groupe de travail est d’apporter un regard usager aux réflexions sur
la thématique du groupe de travail (compétences plus ciblées que pour la participation & une commis-
sion). Il prend part aux échanges et délibérations du groupe ou jury, comme les autres membres.

En qualité d’expert, la participation est intuitu personnae, elle engage I'expert a titre personnel et dans
ce cadre, il ne représente pas son association.

15 Il s’agit de la commission de certification des établissements de santé, de la commission technique des vaccinations, de la com-
mission d’évaluation économique et de santé publique (article R. 161-71-1 du Code de la sécurité sociale), de la commission de la
transparence (article R. 163-15 du Code de la sécurité sociale) et de la commission nationale d’évaluation des dispositifs médicaux
et des technologies de santé (article R. 165-18 du Code de la sécurité sociale).
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Si 'usager souhaite des informations complémentaires avant de soumettre sa candidature, il lui est
possible de prendre contact avec le service qui a lancé I'appel a candidatures ou avec le service en-
gagement des usagers?®.

2.2.4. Compétences utiles

Les compétences utiles sont variables en fonction des sujets des groupes de travail ou des commis-
sions.
Il peut s’agir de connaissances en lien avec :

une maladie ou une situation sociale ou médico-sociale spécifique ;

'acces aux soins ou le parcours de santé global des personnes ayant une situation spécifique ;

le circuit du médicament ou des dispositifs médicaux ;

le numérique en santé ;

les impacts de politiques de santé publique, etc.

Concernant les experts, il est important de s’inscrire dans une démarche collaborative qui requiert :
de communiquer de facon compréhensible pour chacun, dans un esprit de respect, d’ouverture,
d’écoute ;
d’étre en mesure de s’adapter ;
d’'argumenter avec des propos factuels s’appuyant sur des connaissances ou des expériences
personnelles nourries, le cas échéant, d’expériences collectives en lien avec le sujet traité.

Ces compétences peuvent s'acquérir dans le cadre des activités associatives ou de formations, asso-
ciatives ou universitaires, portant notamment sur la démocratie en santé, le partenariat entre usagers
et professionnels, I'éducation thérapeutique du patient, etc.

Enfin, I'engagement des usagers dans une commission ou dans un groupe de travail demande :
de pouvoir se situer au sein d’'un groupe, de prendre du recul sur son vécu et de le mettre en
perspective ;
un investissement en temps de préparation en amont et en temps de réunion et requiert une assi-
duité dans la durée, plus difficile & soutenir gu’une implication ponctuelle.

La disponibilité requise varie considérablement selon les situations :

1 réunion d’'une journée tous les 15 jours pour certaines commissions, tous les 2 ou 3 mois pour
d’autres ; les personnes retenues sont nommeées pour trois ans en général ;

1 a 10 réunions, d'une journée ou de deux heures pour les groupes de travail, sur une durée entre
3 et 18 mois, selon les projets.

En savoir plus

- Livret de I'expert de la HAS (18) et Contribuer aux travaux de la HAS (26)*’ (professionnels
et usagers)

16 Prenez contact via le formulaire : https://www.has-sante.fr/jcms/p_3148563/fr/contact
17 https://lwww.has-sante.fr/jcms/r_1482317/fr/contribuer-aux-travaux-de-la-has
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- Ne pas hésiter a appeler pour avoir un échange avec la personne indiquée sur I'appel a
candidatures

2.2.5. Connaitre les criteres de sélection pour I’examen des candidatures

Pour les travaux d’expertise, les candidatures sont examinées par les services responsables des com-
missions, des groupes de travail ou des projets en fonction des qualités mises en avant par les candi-
dats. Les candidats retenus pour les travaux d’expertise ne peuvent étre nommeés qu’apres examen et
validation de leur déclaration d’intéréts par le déontologue.

En qualité d’expert, I'objectif de la sélection des candidats est que la diversité des points de vue, des
opinions et des expertises soit favorisée?,

Un préalable a toute participation en tant gu’expert : I'examen des liens d’intéréts

Les chefs de projet de la HAS indiquent prendre en compte, en premier lieu, le critére des liens d'inté-
réts.

Caractéristiques propres aux candidats

Les chefs de projet tiennent compte de I'expérience, des compétences acquises et de la motivation du
candidat. Une expérience individuelle, mais aussi une expérience collective liée a la participation a
une association ou a un collectif d'usagers sont souvent recherchées.

La HAS n’est pas en droit d’exiger que I'usager membre d’'une association soit mandaté par celle-ci,
puisqu’il s’agit d’'une mission d’expertise exercée a titre individuel.

Certaines associations apprécient d’'étre informées par les candidats qu’ils postulent a une commission
ou un groupe de travail de la HAS. A titre d’exemple, quelques associations prévoient que I'adhérent
ait un accord de son association avant de poser sa candidature a une expertise de la HAS. Cela reléve
des statuts ou des reglements intérieurs des associations. Cependant, s'il le croit utile, le candidat peut
joindre a sa candidature une lettre de recommandation de son association.

Criteres visant a assurer la diversité des profils au sein des groupes de travail
et commissions

Dans la constitution des groupes de travail ou des commissions, la HAS est attachée a favoriser et
valoriser la diversité. Ainsi, des conditions objectives relatives a la constitution d’'un groupe d’experts
ou d’instance sont retenues, lors de I'analyse des candidatures. Sont prises en compte les questions
de parité femmes/hommes, de diversité concernant le lieu de résidence, de critéres socio-écono-
miques, d'age, de taille de I'association dont le candidat est membre le cas échéant, etc.

Une fois leur candidature retenue et leur participation confirmée, les usagers peuvent, d’'une part, étre
soutenus par les membres de la HAS pour s’informer et étre orientés vers les sources d’information

18 Dans le cadre de la représentation des usagers, le Conseil d’Etat dans une décision du 26 avril 2018 précise qu’« il résulte des
dispositions de l'article L. 1114-6 du Code de la santé publique citées au point 1 que I'Union nationale des associations agréées
d’'usagers du systéme de santé est habilitée a représenter les usagers aupres des pouvoirs publics, sans que cette habilitation prive
les associations agréées des droits que leur confére leur agrément en vertu de l'article L. 1114-1 du méme code, notamment de
celui de proposer des candidats pour représenter les usagers du systeme de santé ». Remarque : une enquéte réalisée en 2022
aupres des chefs de projet de la HAS a mis en lumiére que ceux d’entre eux ayant publié des appels a candidatures pour intégrer
des usagers dans leurs groupes de travail étaient rarement en mesure de faire des choix car les réponses aux appels a candidatures
réalisés n'obtenaient pas suffisamment de candidatures, au regard des places ouvertes aux usagers, pour qu’une réelle sélection
puisse étre mise en place.
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validées et, d’autre part, comme tout expert, accéder aux ressources documentaires et bibliogra-
phiques de la HAS pour éclairer leur compréhension d’'un contexte ou se forger une opinion.

La HAS peut mettre en place des formations spécifiques pour les usagers et a publié des
guides a destination des usagers pour faciliter leur participation (Annexe 6. Chiffres clés de
la participation des usagers et personnes accompagnées aux activités de la HAS depuis
2019).

2.3. Etre consulté

2.3.1. Auditions de parties prenantes

Pour certains travaux de la HAS, la contribution de professionnels de santé, d’usagers ou des parties
prenantes qui les représentent peut étre recherchée sous forme d’audition devant un groupe de travalil
ou une commission. La personne auditionnée en qualité de partie prenante doit avoir connaissance
des liens d'intéréts de sa structure avec les industriels et les professionnels impliqués dans la re-
cherche et doit étre en mesure d’en faire part au cours de I'audition.

L’audition a pour objectif de recueillir le point de vue des parties intéressées, d’obtenir des informations
et un retour d’expérience sur les avantages et inconvénients percus par les usagers pour un meédica-
ment, un dispositif médical, une technologie de santé, une stratégie de soins ou d’accompagnement
OU pour un parcours, notamment au travers de I'expérience des usagers : il s’agit de prendre en compte
la vie avec la maladie ou une situation sociale telle que vécue par les usagers.

Toute association de patients peut étre auditionnée, qu’elle soit agréée ou non. Dans certains cas, un
collectif non constitué en association peut aussi étre auditionné. Une association ou un collectif direc-
tement concernés par la décision a venir (intérét a agir) peuvent demander a étre auditionnés mais la
décision d’auditionner cette partie prenante revient a la commission ou au groupe de travail de la HAS.

2.3.2. Au sein d’un comité de parties prenantes

La HAS a mis en place des comités permanents de dialogue avec les parties prenantes avec laquelle
elle collabore dans le champ de certaines de ses missions.

Ces comités ont pour but de poser les bases des relations, d’échanger sur les procédures d’évaluation
et leurs évolutions, d’éclairer les modalités d’échange entre parties prenantes et institution et, le cas
échéant, d’assurer le suivi des orientations communes ou d’analyser rétrospectivement les avancées
des travaux.

Dans le cadre de thématiques spécifiques, les comités d’interface sont constitués de représentants de
la HAS et de parties prenantes de méme nature (ex. : laboratoires pharmaceutiques).

Dans le cadre de traitement de sujets transversaux, les comités de concertation sont constitués de
représentants de la HAS et d’'une diversité de parties prenantes par nature (fédérations de services ou
d’établissements de santé ou sociaux et médico-sociaux de statut public ou privé, organisations pluri-
professionnelles, sociétés savantes, associations ou collectifs de personnes concernées, etc.). Ces
comités peuvent prévoir la participation d’associations d’usagers ou de personnes accompagnées en
tant que partie prenante uniquement.
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Au sein d'un comité de parties prenantes, les associations et collectifs d’'usagers, parties prenantes,
expriment leur intérét collectif et sont représentés par leurs présidents ou toute personne désignée aux
fins de les représenter.

La liste des comités de parties prenantes se trouve en Annexe 7. Liste des comités de parties pre-
nantes

2.3.3. Contribution écrite pour I’évaluation des produits de santé en vue de
leur remboursement

Une association peut contribuer a I'évaluation d’'un médicament ou d’un dispositif médical en vue de
son remboursement ou de sa prise en charge financiére par la solidarité nationale.

Elle a la possibilité de transmettre les informations qui lui paraissent utiles aux commissions d’évalua-
tion de la HAS (commission de la transparence, commission nationale d’évaluation des dispositifs mé-
dicaux et commission évaluation économique et de santé publique)®®.

Toute association de patients ou d’'usagers, agréée ou non, peut soumettre une contribution en utilisant
le questionnaire dédié. Une seule contribution par association est acceptée.

Les contributions par des patients ou aidants individuels ne sont pas acceptées. Les personnes qui
désirent communiquer des informations pour une évaluation donnée sont invitées a se rapprocher/a
s’engager avec des associations de patients et d’'usagers.

Les contributions concernent les médicaments et les dispositifs médicaux pour lesquels une évaluation
est planifiée en vue de l'inscription sur la liste des médicaments et produits remboursés? ou en accés
précoce?!,

Pour les dispositifs médicaux, seuls les dispositifs inscrits sous « nom de margue » sont concernés,
c’est-a-dire les produits qui présentent un caractere innovant ou qui peuvent avoir un impact sur les
dépenses de santé publique.

En savoir plus
Deux guides et un support de formation ont été élaborés a destination des associations :

- Contribution des associations de patients et d’'usagers aux évaluations de médicaments et
dispositifs médicaux (29)

- Acceés précoce aux médicaments (30)

- Comprendre 'évaluation des technologies de santé: support de formation pour les associa-
tions de patients et d'usagers (31)

19 Pour plus d'information, consulter la page : https://www.has-sante.fr/jicms/c_2666630/fr/contribuer-a-l-evaluation-des-medica-
ments-et-des-dispositifs

20 L’article R. 161-71 du Code de la sécurité sociale précise : « La Haute Autorité de santé peut inviter les associations de patients
et d’'usagers du systeme de santé a apporter leurs contributions a I'évaluation des médicaments et des produits ou prestations
mentionnés aux articles L. 165-1 et L. 165-11. A cette fin, elle informe les associations, notamment via son site internet, de I'objet et
du périmétre des évaluations pour lesquelles une contribution peut étre transmise. Les modalités de recueil des contributions sont
définies par la commission spécialisée compétente de la Haute Autorité de santé. »

21 L’article R.5121-69-1 du Code de la santé publique : « Par ailleurs, la Haute Autorité de santé et, le cas échéant, I'’Agence
nationale de sécurité du médicament et des produits de santé peuvent inviter le titulaire des droits d’exploitation ou son mandataire,
toute association de patients et d’'usagers du systéeme de santé ou autre partie prenante, a étre entendu au cours de l'instruction ou
a adresser leurs contributions écrites et leur transmettre a cette occasion le projet de protocole d'utilisation thérapeutique proposé
par le titulaire des droits d’exploitation ou son mandataire. »
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Pour connaitre la liste des produits de santé en cours d'évaluation :

- Médicaments, consulter la page « Contribuer a I'évaluation des médicaments en vue de leur
remboursement ou d’une autorisation d'accés précoce » (32)

- Dispositifs médicaux, consulter la page « Contribuer a I'évaluation des dispositifs médi-
caux » (33)

2.3.4. Entretiens individuels

L’entretien individuel ou qualitatif est une technique d’enquéte libre ou structurée qui permet d’accéder
a une information issue de ce qu’a vécu, ce que pense et/ou ressent chacune des personnes intervie-
wees.

Les objectifs sont le plus souvent de recueillir 'expérience, la motivation et de comprendre les com-
portements d’'une population cible. Il s’agit de révéler des phénomenes intéressants, d’explorer une
thématique, de soulever de nouvelles questions.

Tout usager peut étre sollicité pour une demande d’entretien individuel, qu’il soit membre d’une asso-
ciation ou non. Ce sont les personnes qui pilotent le projet qui déterminent le profil des personnes
recherchées et qui sont chargées de solliciter les personnes avec qui elles vont échanger.

En régle générale, les profils d’'usagers recherchés concernent I'expérience directe avec une situation
médicale ou sociale spécifique, voire indirecte (par exemple : proche aidant, bénévole ceuvrant aupres
de population spécifique, etc.). Une diversité des personnes interrogées et des points de vue est sys-
tématiquement recherchée.

2.3.5. Entretien en groupe (focus group)

Le focus group est une technique qualitative d’entretien semi-structuré de groupe destinée a collecter
de l'information de maniere approfondie sur un temps court. Elle n’a pas pour objet d’aplanir des diffé-
rences d’opinions ou d’atteindre un consensus.

Les objectifs sont multiples :
recueillir les perceptions, préoccupations, besoins, attentes d’une ou des populations concernées
sans volonté de valider une hypothése plutdt qu'une autre ;
susciter une expression libre et ouverte mais guidée par des questions préalablement définies
autour des thémes du projet ;
identifier les principales idées des participants, les points de convergence et de divergence dans
le groupe ou entre les groupes (en croisant les informations issues d’un groupe de patients et d’'un
groupe de professionnels par exemple) ;
fournir des informations pour I'élaboration d’enquétes ou de questionnaires quantitatifs complé-
mentaires ou pour orienter une recherche documentaire ou pour préciser le cadrage d’'un sujet ;
prétester un outil d’information en vue de son optimisation.

Le groupe constitué doit étre homogene. Les participants (entre 6 et 12) sont sélectionnés par un appel
a volontaires sur le site de la HAS ou par l'intermédiaire d’'un prestataire externe. Dans ce dernier cas,
les noms des membres du groupe peuvent ne pas étre portés a la connaissance de la HAS.

A coté de ces techniques éprouvées de focus group, des échanges avec des groupes constitués de
patients ou de personnes accompagnées peuvent avoir lieu, notamment quand il s'agit d’approcher
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des groupes de personnes en situation de vulnérabilité ou éloignés du systeme de santé, afin de mieux
connaitre leurs attentes.

En savoir plus

- Participation des usagers dans le cadre de I'élaboration de recommandations de bonne
pratigue dans le champ social et médico-social (22)

2.3.6. Avis par écrit sur la version intermédiaire d’un document

La HAS sollicite régulierement des relecteurs, usagers et professionnels, ou des parties prenantes
pour donner un avis sur la version intermédiaire d’'un document, notamment pour évaluer leur clarté et
leur acceptabilité (recommandations, guides, questionnaires, etc.).

Les groupes de lecture sont constitués de personnes qui répondent en leur nom propre, afin de revoir
des documents avant leur validation finale par la HAS. Les relecteurs sont appelés a candidater via le
site de la HAS ou par l'intermédiaire de leurs associations. Celles-ci peuvent étre sollicitées directe-
ment par la HAS afin de proposer des usagers qui participeront a la relecture. Cette participation n’est
pas indemnisée.

Les candidatures sont analysées par le chef de projet en charge de la coordination du projet.

Concernant les usagers, si les candidatures sont trop nombreuses, ce qui est rare, la sélection s’ef-
fectue principalement en recherchant une diversité maximale des relecteurs qu’elle soit sociale, géo-
graphique ou d’expériences, au regard de la situation évaluée. L’avis de personnes n’ayant aucune
compétence avec le sujet traité peut étre recherché, notamment lorsque la population cible est une
population générale et non une population spécifique.

Les usagers sont alors invités & commenter et proposer des corrections a partir de documents rédigés
par un groupe de travail ou une équipe projet au sein de la HAS.

Le groupe de lecture donne un avis formalisé sur le fond et la forme de la version initiale des documents
créés. Les membres rendent un avis consultatif, a titre individuel.

Les commentaires du groupe de lecture et leurs cotations éventuelles sont ensuite analysés et discutés
par le groupe de travail ou I'équipe projet de la HAS, qui rédige la version finale des recommandations,
avant soumission aux instances de validation de la HAS.

Parfois, la HAS souhaite recueillir I'avis des parties prenantes. Dans ce cas, elle sollicite les présidents
des associations d’'usagers, de sociétés savantes, ou d’autres acteurs, afin de connaitre les remarques
éventuelles de ces parties intéressées.

2.3.7. Consultation publique

La consultation publique est un processus au cours duquel, a partir d'un document de travail provisoire
(ou de I'énoncé et de I'indication d’'une technologie qui va étre évaluée), la HAS sollicite, recueille et
analyse les avis et commentaires d’'un public dont elle ne sélectionne pas les participants (34).

L’objectif est de recueillir des avis et commentaires sur une version provisoire de recommandations ou
d’évaluations permettant :

d’identifier des éléments nouveaux a prendre en compte, notamment des données de pratiques ou
d’expériences, des axes complémentaires d’évaluation ;
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de mesurer la lisibilité, 'acceptabilité du texte ;
d’identifier les freins et leviers pour la mise en ceuvre de pratiques ;
d’analyser et ajuster si nécessaire le texte mis en consultation ou la décision.

La HAS définit a priori le public dont elle souhaite recueillir I'avis (individu ou institution/organisme
intéressé ou concerné par le theme, dans I'immédiat ou le futur). Lorsque le nombre de réponses
attendues peut étre élevé, le public visé par la consultation publique peut étre limité aux organismes
(associations de patients ou d’'usagers, établissements de santé ou médico-sociaux, etc.) afin de re-
cueillir un avis collectif par organisme. Le principe de la consultation publique est que toute personne
ou organisme répondant aux criteres définis au cours de la phase de cadrage du projet peut participer,
sans restriction de participation. En cela, elle difféere des groupes de lecture ou les participants sont
proposés a la HAS et sélectionnés par celle-ci.

Dans la pratique, la version provisoire d’'une recommandation ou d’'une évaluation est mise en ligne
pendant 6 a 8 semaines sur le site internet de la HAS lors de la phase de lecture externe. Cette version
est accompagnée d'un formulaire électronique par lequel toute personne souhaitant participer a la
consultation publique transmet ses avis ou commentaires. Ce formulaire, adapté au cas par cas, selon
le projet, comprend des plages de commentaires libres et peut comprendre des questions ouvertes
et/ou fermées.

La HAS peut étre amenée a déléguer cette consultation a un prestataire externe.

Cette méthode ainsi que la méthode d’audition publique permettent I'organisation d’'un débat public.

En savoir plus
- Méthode d’élaboration des auditions publiques (35)

- Méthode de consultation publigue (36)

2.3.8. Enguétes de pratiques et appels a contributions

Les appels a contributions réalisés par la HAS ont pour objectif d'apporter du contenu sur des ques-
tions peu ou pas abordées par la littérature.

Il s’agit d’enquétes qualitatives en ligne permettant de recueillir le point de vue des usagers et des
professionnels ou de connaitre leurs pratiques sur un sujet précis.

Le but de ces enquétes n’est donc pas d'obtenir des données chiffrées applicables a 'ensemble des
établissements, mais d’apporter des éléments de compréhension sur des pratiques.

2.3.9. Tests utilisateurs

Un test utilisateur consiste a observer et interviewer les utilisateurs cibles d’'un produit, notamment de
documents écrits ou d’outils numériques, pour comprendre leurs besoins réels et relever les difficultés
d’utilisation qui peuvent survenir.

Les objectifs des tests utilisateurs sont par exemple :

pour un outil numérique : d'observer les comportements des visiteurs sur un site internet ou une
application numérique, d’avoir un retour sur le mode d'utilisation des sites ou applications, de con-
naitre la fagcon dont les visiteurs interagissent avec un site selon un ou des scénarios définis via un
panel de testeurs, de valider si un concept est facile & comprendre, d’apprécier la qualité de la
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navigation, de détecter les éventuelles anomalies a corriger et de recueillir les suggestions des
testeurs afin d’améliorer le produit ;

pour un document écrit : de recueillir la compréhension des lecteurs, I'acceptabilité du texte ou des
illustrations, les éléments manquants pour parfaire I'information délivrée, etc.

2.3.10. Micro-trottoir

Cette pratique de communication consiste a interroger trés brievement, sur une ou deux questions,
des personnes ciblées, le plus souvent dans la rue, afin de collecter des opinions spontanées qui
seront mises en scene pour optimiser un message dans le cadre d’'une action de communication.

Toute personne peut étre concernée par un micro-trottoir en fonction des sujets de communication.

2.4. Saisir la HAS

Seules les associations peuvent saisir la HAS pour solliciter des travaux selon deux voies : les de-
mandes d’inscription de travaux a son programme de travail ou le droit d’alerte.

2.4.1. Demande d’inscription au programme de travail

Chaque année, la Haute Autorité de santé détermine son programme de travail en fonction des priori-
tés de santé publique. Elle entretient, a cet effet, un dialogue avec le ministere en charge de la Sante,
I’Assurance maladie, les professionnels de santé et les associations de patients et d’'usagers du sys-
teme de santé (champs sanitaire, social et médico-social).

Les associations représentant les usagers du systeme de santé ou des services et établissements
sociaux et médico-sociaux ainsi que les colleges nationaux professionnels ou les sociétés savantes
qui les composent peuvent proposer des themes de travail & la HAS dans les domaines ou elles sont
impliquées, comme le prévoit le réglement intérieur du College de la HAS (37).

Les demandes d’inscription peuvent porter sur I'élaboration de :

recommandations sur le bien-fondé et les conditions de remboursement d'un ensemble de soins
ou de catégories de produits ou prestations et, le cas échéant, des protocoles de soins les asso-
ciant ; ce type de demande, entrant dans le domaine de I'évaluation périodique du service attendu
des produits, actes ou prestations de santé et du service qu’ils rendent, ne peut étre formulé que
par les associations de patients et d'usagers agréées au niveau national au titre de la représenta-
tion des usagers dans les instances hospitaliéres ou de santé publique (article R. 161-71 du CSS) ;
guides de bon usage des soins ou recommandations de bonnes pratiques destinées aux profes-
sionnels de santé ou du secteur social et médico-social ;

toute autre thématique relative a la qualité et a la sécurité des soins ou a I'accompagnement social,
entrant dans le champ de compétence de la HAS.

La HAS n’est pas en mesure de se saisir de toutes les demandes qui lui sont soumises. En effet, dans
son plan de travail pluriannuel, les demandes des pouvoirs publics et de I’Assurance maladie doivent
également étre traitées dans les délais fixés.

Le programme de travail de I'année est publié sur le site de la HAS en début d’année, actualisé en
juillet (28). Les modalités de saisine par les associations y sont également précisées.
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En savoir plus

Chaque année, la HAS publie au printemps sur son site internet la date d’ouverture des de-
mandes d’inscription (38) et le formulaire de demande d’inscription au programme de travail
par les associations de patients et d'usagers. La cléture des soumissions a lieu en général
au début de l'été.

Les associations peuvent solliciter I'appui du service engagement des usagers?? si besoin.

2.4.2. Exercice du droit d’alerte

Le droit d’alerte, défini par l'article L. 161-37 du Code de la sécurité sociale, permet aux associations
de patients et d’'usagers du systéeme de santé agréées de saisir la Haute Autorité de santé « de tout
fait ayant des incidences importantes sur la santé, nécessitant que la Haute Autorité fasse usage de
ses compétences définies au présent chapitre ». Seules les associations agréées au titre de I'article
L. 1114-1 du Code de la santé publique peuvent faire usage du droit d’alerte.

Si le droit d’alerte est recevable, il fait I'objet d’'une instruction par les services de la HAS. Cette étape
ne préjuge pas de l'issue de la saisine, notamment lorsqu’elle porte sur un domaine qui ne reléve pas
de la compétence de la HAS.

Apres instruction de la demande, le College de la HAS se prononce sur la recevabilité et la compétence
de la HAS a connaitre de l'alerte. Il précise les suites données a l'alerte et, le cas échéant, si une
audition de l'association ou de toute autre personne intéressée est envisagée.

En cas d'incompétence de la HAS pour instruire I'alerte dont elle est saisie, elle peut orienter I'asso-
ciation vers les institutions ou organismes qu’elle estime compétents.

La HAS s’engage a instruire les alertes dans un délai de deux mois et publie ses décisions sur son
site (39).

2.5. Etre partenaire institutionnel

Etre partenaire institutionnel implique la signature d’une convention entre la HAS et une autre personne
morale.

Des accords de coopération existent entre la HAS et certaines institutions afin de favoriser le dévelop-
pement d’échanges sur les méthodes, le partage d’expérience et la production commune de certains
travaux. Ces échanges font I'objet d’'un accord ou d’'une convention qui sont disponibles sur le site de
la HAS (40). Les missions de chacune des parties sont alors fixées au préalable de la signature des
accords ou conventions. Le partenariat s'articule autour de préoccupations communes avec pour ob-
jectif un partage des fruits d’'un projet et une communication partagée.

La HAS peut également signer des conventions de partenariat avec certaines organisations non com-
merciales (sociétés savantes, associations d’'usagers) pour mener a bien un projet commun entrant
dans le champ des missions de la HAS.

22 Pour contacter ce service : https://www.has-sante.fr/jcms/p_3148563/fr/contact
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Exemples

- Enquéte auprés de femmes ayant eu une ablation d’'un sein apres cancer, réalisée en par-
tenariat avec I'INCA et Sentinelles

- Elaboration du document remis aux familles d’'un nouveau-né concernant les dépistages a
la naissance, réalisée en partenariat avec le Centre national de coordination du dépistage
néonatal
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3. Participer aux dispositifs qualité de la
HAS dans les établissements de sante,
sociaux et médico-sociaux

La HAS pilote plusieurs dispositifs d’évaluation de la qualité dans les services et établissements de
santé, sociaux et médico-sociaux auxquels les usagers peuvent étre associés. Il s’agit par exemple de
donner leur avis individuel aprés une hospitalisation, ou un avis collectif dans la mise en ceuvre de la
certification des établissements de santé ou de I'évaluation des établissements sociaux et médico-
sociaux.

3.1. Recueil de données d’expériences et de satisfaction

La HAS a mis en place depuis 2016 I'enquéte e-Satis, enquéte nationale en continu de mesure de la
satisfaction et de I'expérience des patients hospitalisés. Les questionnaires sont adaptés au type de
séjour (soit plus de 48 h en médecine, chirurgie ou obstétrique (MCO), soit en chirurgie ambulatoire
(CA), soit en soins de suite et de réadaptation (SSR)) et recueillent le point de vue du patient aux
étapes importantes du parcours de soins : accueil, prise en charge, chambre et repas, sortie de I'éta-
blissement. D’'autres questionnaires sont en cours d’élaboration pour les hospitalisations a domicile ou
en psychiatrie.

Concretement, 2 semaines aprés sa sortie, le patient qui a accepté de donner son adresse électro-
nique a I'établissement de santé recoit un courriel contenant un lien unique, individuel et sécurisé lui
permettant de se connecter au questionnaire e-Satis en ligne. Il peut y répondre jusqu’a 10 semaines
apres réception du questionnaire. Chaque établissement de santé a accés a ses résultats détaillés lui
permettant d’apprécier ses points forts et points faibles. lls sont également mis a la disposition de tous
sous la forme d’'une note sur 100, sur QualiScope, le service d’information grand public sur le niveau
de qualité et de sécurité des soins mesuré par la HAS dans tous les hopitaux et cliniques de France.

Les questionnaires e-Satis ont été élaborés par des groupes de travail composés de professionnels et
d’'usagers ou représentants des usagers a parité, en tant qu’'experts. Les groupes de travail sont éga-
lement associés au suivi et aux éventuelles refontes des questionnaires.

Ce dispositif a été établi dans le respect du Reglement général sur la protection des données person-
nelles (RGPD).

En savoir plus
Vidéo pédagogique
Dépliant : Qualité des soins — Votre avis est précieux (41)

QualiScope permet de comparer les résultats de la qualité entre plusieurs hépitaux et cli-
niques (42)

3.2. Participation a la certification des établissements de santé

En place depuis vingt ans en France, la certification est une procédure indépendante d’évaluation
obligatoire du niveau de qualité et de sécurité des soins dans les établissements de santé, publics et
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privés. Elle est réalisée tous les quatre ans par des professionnels (des pairs) mandatés par la HAS,
les experts-visiteurs.

Les représentants des usagers, issus d’'associations agréées, sont impliqués dans le dispositif de cer-
tification des établissements de santé depuis 2005. Cette compétence, qui s’acquiert par I'exercice
d’'un mandat de représentation des usagers dans un établissement de santé, est nécessaire pour par-
ticiper aux travaux de la HAS sur la certification.

A la HAS, dans le cadre de I'élaboration de la nouvelle certification (2020-2021), un groupe de travail
spécifique a été constitué pour élaborer des fiches pratiques permettant 'implication des représentants
des usagers tout au long du processus, de la préparation jusqu’au suivi de la certification (43).

Ainsi, les représentants des usagers ont toute leur place dans la préparation de la certification au sein
des établissements et lors de la visite des experts-visiteurs.

Enfin, des usagers participent a la préparation des décisions de certification au sein de la commission
de la HAS en charge de la certification, qui comprend trois usagers ayant une expérience importante
en tant que représentants d’usagers au sein d’un établissement de santé.

En savoir plus
- Les représentants des usagers dans la certification pour la qualité des soins (44)

- Certification pour la gualité des soins : webinaire dédié aux représentants des usagers —
7 déc. 2020, webinaire HAS en partenariat avec France Assos Santé (45)

- Représentants des usagers et certification : agir pour la qualité des soins — Webinaire
FAS/HAS — mai 2022 (46)

3.3. Participation a I’évaluation de la qualité des services et
etablissements sociaux et médico-sociaux

La HAS a publié en 2022 le premier référentiel national d’évaluation de la qualité dans les établisse-
ments et services sociaux et médico-sociaux (ESSMS) et le manuel qui en précise les conditions de
mise en ceuvre. Ce référentiel, centré sur la personne accompagnée, vise a promouvoir une dyna-
mique d’amélioration continue de la qualité au bénéfice des personnes accompagnées.

A la HAS, dans le cadre de I'élaboration de dispositif d’évaluation, les personnes accompagnées et
leurs représentants ont participé aux différents groupes de travail.

Dans le cadre de I'évaluation des établissements sociaux et médico-sociaux, les personnes accompa-
gnées sont également impliquées d’'une part dans le cadre de I'évaluation du chapitre 1 selon la mé-
thode de I'accompagné traceur et d’autre part au cours d’'une rencontre entre I'évaluateur et les
membres du conseil de vie sociale, dont le déroulé est précisé dans la fiche 6 « Guide d’entretien avec
les membres du CVS » en p. 194 du manuel (47).

Enfin, ils participent au suivi du déploiement du dispositif au sein de la commission sociale et médico-
sociale de la HAS qui comprend quatre personnes accompagnées, usagers du systeme social ou
médico-social.

En savoir plus

- Sur la Commission en charge du social et du médico-social (CSMS) (48)

- Comprendre la nouvelle évaluation de la qualité dans les établissements et services sociaux
et médico-sociaux (ESSMS) (49)

HAS « Coopération entre la HAS et les usagers « Novembre 2022 32


https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2020-11/fiches_pratiques_implication_des_representants_des_usagers.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2020-11/fiches_pratiques_implication_des_representants_des_usagers.pdf
https://www.has-sante.fr/jcms/p_3219585/fr/fiches-pratiques-implication-des-representants-des-usagers
https://www.has-sante.fr/jcms/p_3216912/fr/certification-pour-la-qualite-des-soins-webinaire-dedie-aux-representants-des-usagers-consultez-le-replay-la-faq-et-la-presentation
https://www.has-sante.fr/jcms/p_3216912/fr/certification-pour-la-qualite-des-soins-webinaire-dedie-aux-representants-des-usagers-consultez-le-replay-la-faq-et-la-presentation
https://www.has-sante.fr/jcms/p_3339272/fr/webinaire-fas/has-representants-des-usagers-et-certification-agir-pour-la-qualite-des-soins
https://www.has-sante.fr/jcms/p_3339272/fr/webinaire-fas/has-representants-des-usagers-et-certification-agir-pour-la-qualite-des-soins
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2022-03/referentiel_devaluation_de_la_qualite_essms.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2022-03/manuel_devaluation_de_la_qualite_essms.pdf
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2859583/fr/commission-en-charge-du-social-et-du-medico-social-csms
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2838131/fr/comprendre-la-nouvelle-evaluation-des-essms
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2838131/fr/comprendre-la-nouvelle-evaluation-des-essms

Coopération entre la HAS et les usagers

4. Reconnaissance et valorisation de
I’engagement des usagers

Différentes actions permettent de reconnaitre et de valoriser 'engagement des usagers a la HAS. Les
propositions suivantes ne constituent pas une liste exhaustive.

4.1. Citer les personnes concernées

Un juste retour du travail conduit par les usagers est qu’ils soient nommés dans les documents qui
émanent des travaux auxquels ils ont participé. Par ailleurs, I'une des trois valeurs fondamentales de
la HAS est la transparence. Ainsi, I'institution a a cceur que I'ensemble des travaux qu’elle méne soient
rendus publics, ainsi que les méthodes utilisées pour les réaliser. De méme, les personnes ayant con-
tribué a une décision ou a un travail doivent étre citées, sauf exception, et leur appartenance clairement
établie lorsqu’elles interviennent en tant que parties prenantes.

Cependant, pour les usagers et personnes concernées, ce principe de transparence peut entrer en
collision avec celui du respect de la vie privée ou du secret médical. En effet, I'appartenance a un
groupe, collectif ou association peut indiquer au moins indirectement des informations le concernant,
lui ou un proche qui sont de I'ordre du privé. Par exemple, un usager du systéme de santé membre
d’'une association de personnes greffées peut laisser indiquer qu'il a été greffé. La part doit donc étre
faite entre la transparence qui implique de donner les noms et les appartenances des participants aux
travaux et le respect de la volonté des usagers et personnes concernées de ne pas faire état publi-
quement de leur état de santé ou de celui d’'un de leurs proches.

La HAS a donc mené une réflexion sur le meilleur moyen de nommer les usagers et personnes con-
cernées qui participent a ses travaux et son conseil pour 'engagement des usagers a émis un
avis (50). Ce conseil a notamment rappelé qu’il convient d’utiliser une expression générique qui per-
mette de respecter la vie privée des personnes, en n’associant pas le nom de la personne a sa situa-
tion. Ainsi, les termes « malade », « patient », « personne en situation de handicap » ou « de
précarité » ne devraient pas figurer au c6té du nom de la personne participant aux travaux de la HAS ;
il convient également d’adapter la dénomination des personnes participant aux travaux de la HAS au
contexte de ces derniers.

Au vu des différentes positions et des exigences liées au Réglement général de protection des don-
nées (RGPD), la HAS propose de hommer les usagers par leur nom et prénom et d’accoler la mention
« usager du systeme de santé » ou « usager du systeme social ou médico-social ». Lorsqu’un usager
participe aux travaux de la HAS en tant qu’expert, c’est-a-dire a titre individuel, le nom de I'association
ou du collectif dont il fait partie par ailleurs ne sera pas mentionné au cété de son nom.

Si un usager estime qu'il y a un risque important de divulgation de son état de santé ou de sa condition,
il peut faire la demande de ne pas étre nommé dans le document auquel il aura participé.

Dans le cadre de travaux ou des parties prenantes, associations d’usagers, sociétés savantes, orga-
nisations professionnelles et collectifs ont été sollicités ou ont proposé la participation d’'un ou plusieurs
usagers, ceux-ci sont cités a la fin des documents produits.

En pratique
- Rubrique « Participants » de tous les documents de la HAS
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Les organismes professionnels et associations de patients et d’'usagers suivants ont été sol-
licités pour proposer des experts conviés a titre individuel dans les groupes de travail/lecture :

- association x ; association y, société savante X, etc.

- Rubrique « Groupe de travail » :
- Mme Dupont Sophie, usager du systéme de santé

- M. Durand Claude, usager du systeme social ou médico-social

4.2. Faciliter la validation des acquis de I'expérience (VAE)

Certains usagers peuvent souhaiter faire valider leur expérience acquise au sein des instances ou
groupes de travail de la HAS dans le cadre d’'une démarche de validation des acquis de I'expérience.
Dans les faits, la validation des expériences aupres de la HAS ne dépend pas de la HAS mais des
organismes certificateurs. Ceux-ci décident au cas par cas d’accepter ou non cette expérience pour la
certification des acquis de I'expérience. La HAS est en mesure d’établir une attestation confirmant la
participation des usagers a un ou plusieurs travaux de la HAS ou toute lettre de recommandation en
vue d’accéder a une formation diplémante.

Exemple

Une femme membre de commission souhaite faire valider ses acquis de I'expérience pour
obtenir un dipléme d’Etat d’ingénierie sociale.

Elle sollicite la HAS pour que les compétences mises en ceuvre au sein de la commission en
termes d’expertise et conseils, de conception et développement ou d’évaluation puissent étre
transmises a I'organisme validant ses acquis de I'expérience.

4.3. Associer les usagers ala promotion des travaux de la HAS

Les usagers et personnes accompagnées peuvent étre associés pour participer a la diffusion des tra-
vaux par leur réseau et a participer, au coté des membres de la HAS, a promouvoir les travaux dans
lesquels ils se sont engagés. Les témoignages de leur participation sont précieux pour valoriser leur
engagement et susciter de nouveaux engagements. Enfin, la promotion des travaux de la HAS a plu-
sieurs voix, experts professionnels et usagers, et membres de la HAS permet de mettre en lumiére la
dynamique d’engagement des usagers et de collaboration réussie entre experts, professionnels et
usagers.

En pratique

- Apres publication des travaux de la HAS, les usagers ayant participé aux travaux peuvent

diffuser les travaux au sein de leurs associations ou réseaux, participer a une communication

dans un congrés ou a une publication dans une revue, participer a une conférence de presse,

etc.

- Fiche pratique « Participer aux travaux de la HAS en tant gu'experts : quelle communication
ossible ? » (51)
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5. Evaluer la participation des usagers ala
HAS

Si la participation des usagers et personnes accompagnées aux travaux de la HAS n’a pas vocation a
étre systématiquement évaluée, son évaluation doit cependant étre régulierement envisagée, a la fois
pour s’assurer que ses bénéfices sont effectifs et pour optimiser cette participation.

Différentes modalités peuvent étre mises en ceuvre. A titre d’exemples :
une évaluation au cours ou en fin des travaux ; les chefs de projet peuvent procéder auprées de
'ensemble des experts du projet & une évaluation de leur perception de I'avancée du travail et de
la qualité des échanges au sein du groupe. L'objectif est alors de rechercher le cas échéant des
solutions permettant d’améliorer la participation des experts ;
une évaluation institutionnelle annuelle, a distance de la participation aux travaux, permet de bros-
ser le tableau de 'engagement des usagers et du temps global annualisé consacré par les usagers
aux travaux de la HAS et de recueillir leur perception quant a leur participation aux travaux de la
HAS. Une telle évaluation est réalisée par le service engagement des usagers ;
une évaluation dans le cadre d’'une étude spécifique, notamment aprés une phase d’expérimenta-
tion ; ce type d’étude, rétrospective ou prospective, peut donner lieu a publication (52).

Le service de 'engagement des usagers peut également étre contacté?® en cas de difficultés
rencontrées par un expert usager ou une personne accompagnée pour permettre de lever
les freins ou interrogations et identifier, en lien avec le service concerné, des leviers d’action.

23 Pour contacter ce service : https://www.has-sante.fr/jcms/p_3148563/fr/contact
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6. Révision et évolutivité du guide

Les pratigues de participation sont amenées a évoluer au fur et & mesure des mutations de la sociéte.
Ce guide n’est donc pas immuable et ne saurait étre un frein a plus de participation des usagers aux
travaux de la HAS. Des innovations dans ce champ sont attendues pour maintenir une dynamique
d’engagement, tous ceux qui sont concernés par ce guide sont invités a y contribuer.

Par ailleurs, la réeglementation étant en constante évolution, les modalités de participation des usagers
pourront étre amenées a évoluer.

L'évaluation de ce guide — et sa révision le cas échéant — interviendra au plus tard dans les cing ans
apres sa publication.
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Annexe 1. Méthode d’élaboration

Cadrage du projet :
échanges avec les membres du Conseil pour 'engagement des usagers lors de la phase de ca-
drage du projet d’actualisation pour identifier les attentes et préciser le périmétre du futur guide
de coopération (réunion du 22 octobre 2019 et du 7 janvier 2020) ;
présentation de la note de cadrage pour avis au Collége de la HAS le 8 janvier 2020 ;
report du démarrage du projet du fait de la crise sanitaire en 2020-2021.

Présentation lors du 1* rendez-vous de I’engagement des usagers du 29 septembre 2020 des
différentes modalités de participation des usagers mises en ceuvre a la HAS et des résultats de
I'enquéte de satisfaction des usagers ayant participé aux travaux de la HAS en 2019, suivie d’'un
échange avec les participants au webinaire?*.

Revue bibliographique :
analyse des textes législatifs et réeglementaires effectuée par le service juridique de la HAS ;
benchmark des pratiques de participation des usagers dans les différentes agences francaises et
étrangeres a partir des données publiques mises a disposition sur le site internet des agences
(ANSES, ANSM, SPF, ABM, EFS, IRSN, INCa, NICE, KCE, INESSS, CADTH, SBU,
EUNEHTA...) ;

publications de la HAS en lien avec I'engagement des usagers (Annexe 6).

Mise en place d’'un groupe de travail mixte (HAS/usagers) en octobre 2021, ayant pour mission
de rédiger le nouveau guide de coopération :
appel a candidatures publié sur le site internet de la HAS ;
relais de I'appel a candidatures par les réseaux sociaux ;
relais de I'appel a candidatures par France Assos Santé et par les 390 usagers ayant participé a
des travaux de la HAS en 2021 (issus de 148 associations différentes) ;
communication ciblée de I'appel a candidatures effectuée auprés d’associations présentes dans
le secteur du grand age ;
'appel a candidatures a mené a 34 candidatures dont des membres d’associations variées
comme 'AFSEP, Spondyl(o)action, Renaloo, CSF, AD PEP 45, Aides, On est la !, Association
francaise du syndrome de Rett, Association francaise pour la recherche sur I'hidrosadénite, Res-
pire a cceur, FFAIR, Blabl-Aphasie, AFM, HANDEO, France Rein, Association des scléroder-
miques de France, Jusqu’'a la mort accompagner la vie, Repairs ! 94, ADEPAPE, AFA Crohn,
RCH France, Psy’activ, Apsyade, UNAFAM, Familles rurales, Coopération patients, Vivre sans
thyroide, Alliance maladies rares, Résist et Prévention suicide.

Réunion de travail du College de la HAS visant a présenter les situations identifiées au cours du
travail comme pouvant faire I'objet d’évolutions de pratique au sein de la HAS (17 mars 2022).

24 Haute Autorité de santé. Rendez-vous de I'engagement des usagers. 29 septembre 2020. https://www.has-
sante.fr/icms/p_3148556/fr/rendez-vous-de-l-engagement-des-usagers [consulté le 29 novembre 2021]
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Présentation des conclusions du groupe de travail pour discussion au conseil pour 'engage-
ment des usagers le 5 avril 2022.

Consultation publique ouverte aux associations et groupes d’usagers (53) et relecture interne
pour recevoir les commentaires sur la version initiale du guide de coopération actualisé (5 juillet-17
aolt 2022).

Finalisation du guide par le groupe de travail et I'équipe projet de la HAS (octobre 2022).

Présentation du guide finalisé pour discussion au conseil pour 'engagement des usagers le
11 octobre 2022.

Délibération du Collége et actions de communication (octobre a décembre 2022).
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Annexe 2. Instances de la HAS — Textes applicables

|. Commissions reglementées

= Commission de I'évaluation et de I'amélioration de la qualité des établissements et services
sociaux et médico-sociaux

Article R. 312-207 du Code de I'action sociale et des familles

La commission de I'évaluation et de 'amélioration de la qualité des établissements et services sociaux
et médico-sociaux est composée de vingt-cing membres titulaires ayant voix délibérative, nommés par
décision du College de la Haute Autorité de santé, dont notamment quatre membres choisis parmi les
adhérents d’'une association d’'usagers d’'un établissement ou service social ou médico-social men-
tionné a l'article L. 312-12° et deux membres suppléants appelés a remplacer le ou les membres titu-
laires nommeés dans les mémes conditions.

Reglement intérieur de la commission de I'évaluation et de I'amélioration de la qualité des établis-
sements et services sociaux et médico-sociaux

= Commission nationale d’évaluation des dispositifs médicaux et des technologies de santé
Article R. 165-18 du Code de la sécurité sociale

La commission nationale d’évaluation des dispositifs médicaux et des technologies de santé est com-
posée de vingt-deux membres titulaires ayant voix délibérative nommeés, dont notamment deux
membres choisis parmi les adhérents d’une association de malades et d’'usagers du systéme de santé
mentionnée a l'article L. 1114-1 du Code de la santé publique? et un membre suppléant pouvant étre
appelé a les remplacer dans les mémes conditions.

Décision n° 2022.0168/DC/SJ du 25 mai 2022 du College de la Haute Autorité de santé adoptant
le réglement intérieur de la commission nationale d’évaluation des dispositifs médicaux et des
technologies de santé

= Commission de la transparence
Article R. 163-15 du Code de la sécurité sociale

25 L’article L. 312-1 du CASF dresse une liste des 16 catégories d’'établissements sociaux et médico-sociaux concernés.

26 Article L. 1114-1 du CSP « |. — Les associations, régulierement déclarées, ayant une activité dans le domaine de la qualité de la
santé et de la prise en charge des malades peuvent faire I'objet d’un agrément par I'autorité administrative compétente soit au niveau
régional, soit au niveau national. L’agrément est prononcé sur avis conforme d’'une commission nationale qui comprend des repré-
sentants de I'Etat, dont un membre de la juridiction administrative et un membre de la Cour de cassation en activité ou honoraire, un
député et un sénateur et leurs suppléants ainsi que des personnalités qualifiées en raison de leur compétence ou de leur expérience
dans le domaine associatif. L'agrément est notamment subordonné a l'activité effective et publique de I'association en vue de la
défense des droits des personnes malades et des usagers du systéme de santé ainsi qu'aux actions de formation et d’'information
gu’elle conduit, a la transparence de sa gestion, a sa représentativité et a son indépendance. Les conditions d’agrément et du retrait
de I'agrément ainsi que la composition et le fonctionnement de la commission nationale sont déterminés par décret en Conseil d’Etat.
Seules les associations agréées représentent les usagers du systeme de santé dans les instances hospitalieres ou de santé pu-
blique. IIl. — Les représentants des usagers dans les instances mentionnées au | suivent une formation de base délivrée par les
associations de représentants d’'usagers agréées au titre du méme |.

Cette formation est conforme a un cahier des charges. Le cahier des charges ainsi que la liste des associations délivrant la formation
sont arrétés par le ministre chargé de la Santé.

Cette formation donne droit a une indemnité versée au représentant d’'usagers par I'association assurant la formation. Un décret
détermine les modalités selon lesquelles une subvention publique est allouée a cet effet a I'association. Un arrété du ministre chargé
de la Santé fixe le montant de cette indemnité. »
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La commission de la transparence est composée de vingt-deux membres titulaires ayant voix délibé-
rative nommes, dont notamment deux membres choisis parmi les adhérents d’'une association de ma-
lades et d’'usagers du systéme de santé mentionnée a l'article L. 1114-1 du Code de la santé publique
et un membre suppléant pouvant étre appelé a les remplacer dans les mémes conditions.
Décision n° 2022.0168/DC/SJ du 25 mai 2022 du College de la Haute Autorité de santé adoptant
le reglement intérieur de la commission de la transparence

= Commission d’évaluation économique et de santé publique
Article R. 161-71-1 du Code de la sécurité sociale

La commission d’évaluation économique et de santé publique est composée de vingt-deux membres
titulaires ayant voix délibérative nommés, dont notamment deux membres choisis parmi les adhérents
d’une association de malades et d’'usagers du systeme de santé mentionnée a l'article L. 1114-1 du
Code de la santé publique et un membre suppléant pouvant étre appelé a les remplacer nommé dans
les mémes conditions.
Décision n° 2022.0168/DC/SJ du 25 mai 2022 du College de la Haute Autorité de santé adoptant
le réglement intérieur de la commission d’évaluation et de santé publique

[I. Commissions non réglementées

= Commission technique des vaccinations

Décision n°2020.0189/DC/SEESP du 23 juillet 2020 du Collége de la Haute Autorité de santé por-
tant adoption du réglement de la commission technique des vaccinations

Le réglement intérieur prévoit que la commission est composée de vingt-huit membres ayant voix dé-
libérative, dont notamment deux membres choisis parmi les adhérents d’une association de malades
et d’'usagers du systéeme de santé mentionnée a l'article L. 1114-1 du Code de la santé publique.

= Commission impact des recommandations

Décision n°2021.0208/DC/DCIEU du 26 ao(t 2021 du College de la Haute Autorité de santé portant
adoption du réglement intérieur de la commission impact des recommandations

Le réglement intérieur prévoit que la commission est composée de vingt-deux membres ayant voix
délibérative, dont notamment quatre membres choisis en qualité de représentant d’'usagers, recrutés
pour leur expérience dans le secteur sanitaire, social ou médico-social.

= Commission recommandations, pertinence, parcours et indicateurs
Décision n°2022.0290/DC/SJ du 8 septembre 2022 du Collége de la Haute Autorité de santé por-
tant modification du réglement intérieur de la commission recommandations, pertinence, parcours
et indicateurs

Le réglement intérieur prévoit que la commission est composée de vingt et un membres, dont notam-
ment deux membres choisis en qualité d’adhérent d’'une association d'usagers du systeme de santé.

= Commission de certification des établissements de santé

Décision n°2020.0199/DC/SCES du 17 septembre 2020 du Collége de la Haute Autorité de santé
portant adoption de la commission de certification des établissements de santé
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La commission de certification des établissements de santé est composée de vingt et un membres
ayant voix délibérative, dont notamment au moins deux des membres permanents de la commission
qui sont choisis parmi les adhérents d’'associations de malades et d’'usagers du systeme de santé
mentionnées a l'article L. 1114- 1 du Code de la santé publique.

lll. Collége

Décision n° 2022.00182/DC/SJ du 16 juin 2022 du College de la Haute Autorité de santé portant
modification du reéglement intérieur du Collége. Journal officiel, 19 octobre 2022 (243)

Point 1.2.2: « Le College arréte son programme de travail chaque année au terme d’une procédure
menée en concertation avec le ministére des Solidarités et de la Santé et la Caisse nationale d'assu-
rance maladie. Les demandes d’inscription au programme de travail émanent des institutions et orga-
nismes habilités a solliciter la HAS, conformément a l'article R. 161-71 du CSS concernant I'évaluation
périodique du service attendu des produits, actes ou prestations de santé.

A la demande exclusive du ministre chargé de la Santé, des saisines peuvent étre intégrées en dehors
de la révision annuelle du programme de travail, leur intégration pouvant conduire le College a modifier
son calendrier de travail initialement prévu.

Les associations représentant les usagers du systeme de santé ou des services et établissements
sociaux et médico-sociaux ainsi que les colleges nationaux professionnels ou les sociétés savantes
qui les composent peuvent proposer des themes de travail a la HAS.

Lorsque le Collége refuse d’inscrire des travaux a son programme de travalil, il informe le demandeur
des raisons de ce refus. »

Point 1.6 : « Le Collége peut entendre toute personne qualifiée ou tout expert dont il juge I'audition
utile. A l'issue de la présentation du rapport, d’éventuelles auditions d’experts et des débats, le Collége
délibere. »

IV. Conseil pour ’'engagement des usagers

Décision n°2018.0237/DC/DG du 12 décembre 2018 du College de la Haute Autorité de
santé portant création du conseil pour I'engagement des usagers

Décision n°2019.0042/DC/DG du 27 février 2019 du College de la Haute Autorité de santé
modifiant la décision n°2018.0237/DC/DG du 12 décembre 2018 portant création du conseil
pour I'engagement des usagers

Le conseil pour I'engagement des usagers est composé de dix-neuf membres nommés par décision
du College de la HAS, dont neuf membres choisis pour exprimer la voix des patients, des personnes
accueillies, du public et des citoyens, ayant une expérience au sein des systemes de soins, sociaux
ou médico-sociaux, engagées ou nhon dans une association.
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Annexe 3. Place des usagers dans les instances de la HAS

Place des usagers dans les instances
de la Haute Autorité de santé

Commission de la transparence

Ewitlas ik sl ayant obsbiriu b aubon ision chis s sur be smasche
LM omgus e laboralare g s comymer O souhade obberer e
rmcrpiaen sut La e e mascsc srmen ts iembbousrabbes

Ry i b i rraedicsind swrichu SRR chirs rssdicarruanis

T~ -

mianis des uger
i —— |III.II|J|I. |

NS

r-... \

Conseil pour l'engagement des usagers
Aocam; ectierl ol awiluss Dermsrrible e aclioms el d L
e an ke, ila HAS, i Ben e Caoos 5 cho plan slrabegopue 50a0-03. o

charmi b e cle nante
F.mn
|.|.|q+ U SRRt une Eparnce
S 5aasin deuiyEiemes O oL
maciain gwm makdicn-sacisr ""'"'L’"”'
SEQRGEH D O SN LS
amcciation

.

Commission nationale d évaluation

Ensrrarss bouts quasstion relstsw i [irsluaon ol Bon ussge
o chupcatshy rmasisa ot lechnclogens e sane e
Uite U1 remEUrsTE R LAt ancy Mk

\ maimbres” |

Dt L parecobchune ol chisirer bisi corbicalions
ders stabirsemeents de sanie. pubics of prise.

T~

m

des recommandations

Prropeyen au Collbcp chins st che rrmias ian ciures chis
reznmmancabons e LsHAS el ce mesuse de e el

r.m-|
on |.\|:|.|| L:I:;/,I

des dispositifs médicaux et P L o alicrms chs ooy e bt HAS poant o L
des technologies de santé R i B i s ot gt S rant o it

el Bl

a“ “ am O

8

=z o zanta ok LG - TRETID B MOTITHM P ST
sun d BaBaCHIN AgrEsEL .- - S priident de Lu Aipatlque. il‘. Commission I
Collége de la HAS et médico-sociale
1 . F oo bt ascire avalist inn des elbablssermants ol
i COlMON ety [ i e e et
cﬂlﬂmhﬂm m “I'H'ﬂl:.a“-m ot e T . CUV TS e T e 4 [reiraen wcude & peofscion du lenlsnce.
des établissements de santé i s artin & ot it e e

dher i rigpamnar ol e Uirrpartaite

by e, A 4 o~ —
W Sima i

LT e i Pacmi Commission | i Lﬂ.: l
E’.:E.‘.":‘.‘,,... e technique des t !i -
vaccinations

Prigaan bis chelibbrations cu
- relalrews aun recom-
b wacraen sy
cabriner vacomal s

Commission impact syl
publiclaees, porlan wurces
wacrien

lrg-n:hurr\- e preweecr b oy e prms e char
Fﬂ-‘\ L pitis i o

./ . "\l
= \:—L_./

Commission recommandations,
pertinence, parcours et indicateurs

= | idabotaben de siralszpe de pres an charge sor b paecours e wente el les
nchcateurs de pertinence comesponclants.

[T
Fil o

o ( Parmi

Commission d'évaluation
dconomigue et de santé publigue

Elabore chin irvn S elfcencs wur bins peociuibs ci isnls
st nceplibn Sirear un maact l’!:ul.l' r
Lo s dhee [ Accasrancs malscie et
recormrrandla o mmmuh

ﬁ“ .
a r'fF-'z';'\'-

| mambras” |

®Rardal - ok s erorelabie dine fon

Evaluer Recommander Mesurer et améliorer
Lurs masdarmeents. d mgrorabls rraschc au s -burl'wlpml.q\.ln wlaborer des L sl cers ot diregues. mecdecs du ville
ol acias on vue de e rermboursermend secoxmirsandal narda ol slablssemanis sociux o medec—sotmx:

HAS

www.has-sante.fr

W @HAS_sante Septembre 2020

En savoir plus sur les instances de la HAS
Consulter le guide de I'expert (18) ou la page Organisation de la HAS
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Annexe 4. Expertise sanitaire — Textes applicables

Au niveau européen

Reglement 2021/2282 du Parlement européen et du Conseil du 15 décembre 2021 concernant
I'évaluation des technologies de la santé et modifiant la directive 2011/24/UE

Document de travail d’EUnetHTA « Guidance on patient & healthcare professional involvement »

Au niveau national : charte de I’expertise sanitaire

Décret n°2013-413 du 21 mai 2013 portant approbation de la charte de I'expertise sanitaire prévue
a l'article L. 1452-2 du Code de la santé publique

Procédure mise en ceuvre au sein de la HAS

Décision n°2014.0115/DC/MJ du 28 mai 2014 du College de la Haute Autorité de santé portant
adoption de la procédure de consultation des parties prenantes

Charte de déontologie adoptée par le College de la HAS le 19 novembre 2008

Guide des déclarations d'intéréts et de gestion des conflits d’'intéréts modifié par décision du Col-
lege de la HAS le 15 mars 2017. Ce guide est en cours de révision. Une nouvelle version devrait
étre publiée au cours du premier semestre 2023
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Annexe 5. Dynamique autour de I'axe 2 du plan stratégique de la HAS 2019-2024

La dynamique de I'engagement des usagers a la HAS depuis 2019 se structure autour d’une instance,
d’un service et d'un groupe de référents transversaux.

Le conseil pour I’engagement des usagers

Le conseil pour I'engagement des usagers est un groupe d’appui et de ressources permanent pour
éclairer les travaux de linstitution. Il est congcu comme un lieu de réflexion et d’échange rassemblant
diverses expertises, afin de promouvoir 'engagement des patients et des personnes accompagnées
au sein du systeme sanitaire, médico-social et social (54).

La décision 2018.0237/DC/DG du 12 décembre 2018 (54) porte la création du conseil pour I'engage-
ment des usagers. Les missions fixées sont les suivantes :

accompagner, soutenir et évaluer I'ensemble des actions de la Haute Autorité de santé en faveur
de 'engagement en santé ;

concourir aux réflexions éthiques qui peuvent se poser dans le cadre de travaux d’évaluations ou
de recommandations de la HAS ;

concourir par ses travaux aux progres de I'engagement en santé dans le systeme de santé fran-
cais, y compris au sein de la HAS ;

initier, avec les collaborations scientifiques et institutionnelles utiles, un observatoire de I'engage-
ment en santé ;

donner un avis sur les sujets que le Collége juge utiles a la préparation de ses délibérations, no-
tamment concernant les demandes d’inscription au programme de travail et le droit d’alerte formu-
Iés par les associations de patients, de personnes accompagnées ou d'usagers ;

alerter le College en cas de difficulté rencontrée dans la mise en ceuvre des actions de la HAS en
faveur de I'engagement en santé.

Il est composé de dix-huit membres, dont neuf usagers du systeme de santé, social ou médico-social,
et d'un président, membre du College de la HAS (55), dont trois vice-présidents qui en constituent le
bureau (56).

Conformément au principe d’adaptation, un bilan de cette initiative sera organisé au cours de I'année
2024 pour alimenter la réflexion de la HAS et décider de la poursuite ou de I'évolution de ce format
expérimental.

En savoir plus
Consulter les rapports d’activité du conseil pour 'engagement des usagers

Service engagement des usagers (SEU)

Le service engagement des usagers a été constitué en 2019 par la décision 2019.0030/DP/SG afin de
coordonner et d’encadrer la participation des usagers dans les différentes missions de la HAS.

Ses missions sont de :
définir le cadre de collaboration entre la HAS et la société ;
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apporter un appui méthodologique aux équipes de la HAS et d’expérimenter de nouvelles formes
d’engagement des usagers ;

coordonner la politique d'information des usagers dans le cadre du programme de travail ;

piloter I'élaboration des documents d’aide a la décision partagée ;

organiser les relations institutionnelles avec les associations d’'usagers ;

instruire les alertes adressées par les associations d’'usagers ;

répondre, en collaboration avec les services concernés, aux demandes individuelles des usagers.
Il est a la disposition des usagers et des membres de la HAS qui pourraient rencontrer des difficultés

dans leur relation au cours de travaux et vise a faciliter les échanges avec les autres services, dans
une forme de conciliation si besoin.

I Prendre contact avec le service engagement des usagers?’

Les référents engagement des usagers

Les référents engagement des usagers sont des collaborateurs de chaque service de la HAS mobilisés
pour étre personne ressource aupres de leurs collegues concernant 'engagement des usagers dans
les travaux de leurs services respectifs. lls se réunissent tous les deux mois.

lls sont amenés a collaborer en transversalité avec les autres membres de ce groupe et avec le service
engagement des usagers de la HAS.
Leur mission :
étre un soutien auprés des professionnels de la HAS en charge de projets lorsque la participation
des usagers est recherchée ;
étre force de proposition pour identifier les associations et/ou les collectifs dans les champs con-
cernés et solliciter le service engagement des usagers afin de faciliter la recherche d’'usagers con-
cernés ;
mutualiser leur expérience de participation des usagers ou personnes accompagnees et partager
les méthodes adaptées, le cas échéant ;
étre force de réflexion pour les adaptations a apporter en faveur d'une plus grande participation
des usagers et de leurs associations au sein de la HAS.

27 Pour contacter ce service : https://www.has-sante.fr/icms/p 3148563/fr/contact
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Annexe 6. Chiffres clés de la participation des usagers et personnes accompagnees
aux activités de la HAS depuis 2019

Chaque année depuis 2019, la HAS recense les participations des usagers au sein de ses services,
commissions, conseil et comités. Parallélement, elle adresse une enquéte annuelle auprés des per-
sonnes ayant contribué afin de recueillir leur expérience et satisfaction.

En 2021, ces enquétes aupres des usagers ont été complétées par une enquéte auprés des collabo-
rateurs de la HAS, visant a mieux décrire les modalités de participation des usagers dans leurs travaux
et a recueillir leur perception de cette collaboration avec les usagers.

Sans chercher a étre exhaustives, les données suivantes ont pour objet d'illustrer ce que représente
'engagement des usagers dans les travaux de la HAS.

Une participation qui repose sur de nombreuses personnes issues d’associa-
tions tres diverses

En 2021, 324 usagers différents ont participé aux travaux de la HAS, correspondant a 434 contribu-
tions ; ils étaient 236 en 2019 et 185 en 2020, année ou la Covid-19 avait modifié I'organisation des
groupes de travail au sein de la HAS.

Les personnes retenues ont candidaté de plusieurs manieres possibles : via leur association (64 %,
par appel a candidatures (15 %), par sollicitation directe a la suite d’un projet antérieur (7 %), par I'in-
termédiaire de professionnels (6 %), non précisé (8 %).

lls étaient pour la plupart membres d’associations d’usagers : 148 associations, unions ou fédérations
d’associations différentes ont au moins un membre qui a participé a des travaux de la HAS en 2021.

L’enquéte réalisée aupres des usagers ayant participé aux travaux en 2020 ou 2021 (75 répon-
dants/375 participants) montre que 89 % d’entre eux ont un engagement associatif ; 39 % d’entre eux
ont par ailleurs un mandat de représentants d’'usagers ou sont €lus dans un conseil de la vie sociale.

Une participation dans de nombreuses activités de la HAS, avec un fort niveau
d’engagement
La participation des usagers est effective dans I'ensemble des directions de la HAS.

L’enquéte réalisée aupres des chefs de projet de la HAS en 2021 révele que 92 % des 66 répondants
ont fait appel a des usagers pour participer a leurs travaux et ceci de maniere systématique pour 59 %
d’entre eux. 94 % s’accordent a dire que la participation des usagers enrichit les travaux de la HAS.

Cette participation s’effectue sur des durées plus ou moins longues et selon des modalités diverses
(tableau 1).

Trente-trois usagers sont membres de commission ou de conseil, nommeés entre trois et cing ans (An-
nexe 3), et 28 ont représenté leur association dans le cadre des comités de parties prenantes (An-
nexe 4).

Toutefois, la plupart des participations se font sur des durées plus courtes (par exemple, groupe de
travail sur une année pour élaborer un questionnaire de recueil de I'expérience des patients ou une
recommandation de bonne pratique professionnelle), voire ponctuelles (par exemple, relecture d'un
document scientifique pour I'évaluation d’un acte ou d’'un document d’'information destiné aux usagers).
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Certaines participations, telles que les contributions écrites en vue de I'évaluation des produits de
santé, sont en augmentation réguliére et dépassent aujourd’hui les participations dans le cadre de
I'élaboration de recommandations (tableau 2).

Tableau 1. Nombre de participations d’usagers en 2021, selon les modalités de participation
Modalités de participation — 2021

GROUPE DE TRAVAIL
GROUPE DE LECTURE
CONSULTATION ELECTRONIQUE
COMMISSION

COMITE DE CONCERTATION
AUDITION

CONFERENCE
CONSULTATION PUBLIQUE
ENTRETIEN INDIVIDUEL
FOCUS GROUPE

AUTRE

CADRAGE

o
N
o
S
o
(o))
o
(o]
o
=
o
o

120

Tableau 2. Nombre de participations selon les missions et activités de la HAS

Nombre de participations selon les activités - en 2021

EVALUATION PRODUITS SANTE
RECOMMANDATIONS
DOCUMENTS USAGERS
COMMISSIONS-CONSEIL
PARCOURS

COMITES DE PARTIES PRENANTES
GUIDES METHODOLOGIQUES
PERTINENCE

EVALUATION ACTES
INDICATEURS

CONFERENCE

REPONSES RAPIDES

EVALUATION ESSMS
RENCONTRES PRECOCES
REFERENTIELS

GUIDES ET OUTILS SECURITE

non précisé

SITE WEB - SCOPE

AUTRES TRAVAUX

EVALUATION APPLICATION NUMERIQUE

o
N
o
o
o
o]
o

80
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Des usagers qui estiment pouvoir s’exprimer facilement

L’enquéte réalisée en janvier 2022 auprés des 375 usagers ayant participé aux travaux en 2020 et
2021 a permis de recuelllir le point de vue de 75 d’entre eux.

92 % estimaient gu'ils savaient ce que I'on attendait d’eux, 60 % d’entre eux estimaient qu’ils n’avaient
pas besoin d’'une formation spécifique pour participer aux travaux.

82 % se sont sentis a l'aise pour s’exprimer et participer aux échanges.

Les chefs de projet et le service engagement des usagers sont a la disposition des usagers qui auraient
besoin d’information ou d’'un accompagnement spécifique.
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Annexe 7. Liste des comités de parties prenantes

Nom du comité

Comité de concertation pour la qualité et la sécu-
rité des soins (CCQSS)

Comité de concertation social et médico-social
(CCSMS)

Comité de suivi santé mentale psychiatrie

Commission risque interspécialités

Comité d’interface — Médicaments

Comité d’interface — Dispositifs médicaux

Comité d’interface — Suivi feuille de route « Ren-
forcer 'engagement des usagers dans I'évalua-
tion des technologies de santé »

Fondements

Décision de création du 23 novembre 2016

Décision de création du 27 juin 2018

Liste des organismes membres septembre

2018 (depuis 2013)

Cahier des charges pour les organismes agréés

pour l'accréditation des médecins et des

égquipes médicales

Réglement intérieur mars 2016

Reglement intérieur mars 2016

Feuille de route juillet 2021
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https://www.has-sante.fr/jcms/c_2618940/fr/reglement-interieur-comite-d-interface-medicaments
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2618941/fr/reglement-interieur-comite-d-interface-dispositifs-medicaux
https://www.has-sante.fr/jcms/p_3278850/fr/renforcer-l-engagement-des-usagers-dans-l-evaluation-des-technologies-de-sante-a-la-has-note-de-cadrage
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Annexe 8. Liste des avis et guides mis a disposition des usagers ou de leurs

associations en vue de leur participation aux travaux ou aux dispositifs qualité de la
HAS

Faire vivre 'engagement des usagers dans le systeme de santé, social et médico-so-
cial

Soutenir et encourager 'engagement des usagers (14)

Avis du conseil pour 'engagement des usagers :

Améliorer la participation des usagers dans les commissions des usagers et les conseils de
la vie sociale (57)

Covid-19 — Engagement des usagers dans les retours d’expérience (58)
Covid-19 — Avis du conseil pour 'engagement des usagers (59)

Participer aux travaux de la HAS
Participer a une consultation publique (2 pages) (34)
Participer a une recommandation dans le champ social ou médico-social (lien a venir) (47)28
Participer a I'’évaluation d’'un médicament ou d’un dispositif médical
En vue du remboursement dans le droit commun (29)
En vue d’'une autorisation d’accés précoce (30)
Participer a I'évaluation d’un dispositif médical (33)

Participer aux dispositifs qualité de la HAS

Participer au recueil des données d’expérience et de satisfaction des patients hospitalisés

e-Satis : mesure de la satisfaction et de I'expérience des patients hospitalisés (60)
Participer a des démarches qualité

Le patient traceur en établissement de santé (61)
Le patient traceur en ville (62)
Participer a la certification des établissements de santé
En tant que patient traceur (63)
En tant que représentant d’usagers au cours de la visite de certification (44)
Comprendre la certification pour la qualité des soins (64)
Manuel de certification (65)

Fiches pratiques destinées aux représentants d’'usagers (rechercher celles ou figure I'acro-
nyme « RU ») (43)

Participer a I'analyse d’'un évenement indésirable associé aux soins (66)

Evénement indésirable associé aux soins : I'équipe soignante souhaite recueillir votre témoi-
gnhage (67)

28 HAS. Guide méthodologique en cours de validation — sera disponible a 'automne 2022
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https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2016-11/contribution_asso_patients_guide_v3.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2022-04/guide_associations_aap_vf_mel_20220413.pdf
https://www.has-sante.fr/jcms/p_3056102/fr/associations-de-patients-votre-avis-nous-interesse
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2020-11/document_information_patient_traceur.pdf
https://www.has-sante.fr/jcms/c_411173/fr/comprendre-la-certification-pour-la-qualite-des-soins
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2020-11/manuel_certification_es_qualite_soins.pdf#page=185
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2020-11/manuel_certification_es_qualite_soins.pdf#page=185
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2021-10/fiche_information_patients.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2021-10/fiche_information_patients.pdf
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Participer a I'évaluation des services et établissements sociaux et médico-sociaux (47)
En tant que personne accompagnée traceur (68)
En tant qu’élu au conseil de la vie sociale (69)
Comprendre la nouvelle évaluation des ESSMS (49)
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Annexe 9. Glossaire

Ce glossaire a pour objectif de définir précisément les termes utilisés afin de s’assurer d’'une bonne
compréhension de I'ensemble du document.

Agrément des associations de malades et d’'usagers du systéeme de santé

Dispositif prévu par la loi du 4 mars 2002, modifié ensuite par plusieurs lois, sa version a jour est
consultable dans I'article L. 1114-1 du Code de la santé publique?®. Cet agrément permet aux asso-
ciations de représenter les usagers dans les instances hospitalieres et de santé publique ainsi que de
participer a I'élaboration des politiques de santé (70). Seules les associations qui répondent a plusieurs
critéres spécifigues peuvent demander I'agrément : activité effective et publique depuis au moins trois
ans, actions de formation et d’information, représentativité, indépendance et transparence de gestion
(72).

L’agrément peut étre accordé pour une représentation au niveau régional ou national. Au niveau ré-
gional, ce sont les ARS qui sont chargées d'organiser et de mettre en ceuvre le dispositif d'agrément.
Cela permet aux associations d’'étre actrices au sein des instances hospitaliéres locales ou de santé
publigue ainsi que de participer aux Conférences régionales de la santé et de I'autonomie (CRSA) qui
donnent un avis sur le programme régional de santé. Au niveau national, 'agrément est délivré par le
ministére de la Santé et permet aux associations de participer a des instances d’institutions nationales
comme I'Office national d'indemnisation des accidents médicaux, des affections iatrogénes et des in-
fections nosocomiales (ONIAM) ou comme les instances reglementées de la HAS qui le spécifient.

La durée de validité de I'agrément est de cing ans. La liste des associations agréées est rendue pu-
bligue par le ministere en charge de la Santé (72).

La HAS doit, dans certaines conditions, demander la participation d’'usagers adhérents d’associations
agréées®,

Aidant

Personne venant en aide a une personne en situation de dépendance et/ou de handicap faisant partie
de son entourage proche ou choisie par la personne (73).

Association

Groupement, a caractere non lucratif, de personnes liées par les mémes intéréts ou les mémes buts
(dictionnaire de I’Académie francaise). La liste des associations dites loi 1901 déclarées en préfecture
est consultable via le site du Journal officiel®!.

Usager : toute personne concernée par l'utilisation du systéme de santé pour lui-méme ou pour
guelgu’un de son entourage (73). Cette définition est étendue aux personnes accompagnées par un
service social ou médico-social, toutefois, ces derniéres ne se reconnaissent pas toujours dans le
terme « usager » et le terme « personne concernée » ou « personne accompagnée » peut lui étre pré-
féré.

29 Pour une version actualisée de cet article, consulter le site de Légifrance https://www.legifrance.gouv.fr/codes/ar-
ticle_Ic/LEGIARTI000038314868/

30 Compléter avec la liste des textes reglementaires imposant I'agrément.
31 Page d'accueil a partir de laquelle pouvoir faire une recherche : https://www.journal-officiel.gouv.fr/pages/accueil/
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Coopération

Action de participer (avec une ou plusieurs personnes) a une ceuvre ou a une action commune. Aide,
entente entre les membres d’'un groupe en vue d’'un but commun (74).

Collaboration

Participation a I'élaboration d’une ceuvre commune (75).

Citoyen

Personne agissant au titre de son appartenance a une société civile (73).

Expert

Personne qui s’exprime en son nom propre et qui est choisie en raison de ses compétences dans le
domaine des travaux engagés par la HAS. Un usager peut étre considéré comme expert en raison de
sa capacité a prendre du recul sur son expérience vécue ainsi que sur sa capacité a synthétiser des
expériences collectives. Le statut/la qualité d’expert peut susciter, pour les usagers, des doutes sur
leur 1égitimité par rapport aux experts professionnels. Il faut cependant distinguer I'expertise des usa-
gers qui nait d’'une expérience personnelle et collective en lien avec une situation médicale ou sociale
spécifique, de I'expertise provenant d’une formation et expérience professionnelle.

Personne accompagnée

Dans le secteur social ou médico-social, terme privilégié pour désigner les personnes bénéficiaires
d’un service social ou médico-social. Ces derniéres ne se reconnaissent pas toujours dans le terme
«usager ».

Personne concernée

Les personnes désignées en tant qu'« usager » ou « personne concernée » sont des personnes ayant
une expérience directe ou indirecte de la maladie ou de la situation clinique ou sociale en lien avec
ces travaux (patient, personne malade, personne en situation de handicap ou de précarité, famille,
proches, pair-aidants, bénévoles associatifs, etc.) (14).

Personne morale

En droit frangais, une personne morale est un groupement doté de la personnalité juridique (définition
de I'Institut national de la statistique et des études économiques).

Proche/entourage

Désigne toute personne accompagnant un patient, quelle que soit la nature des liens qui les unissent
par ailleurs (73). Cette définition est étendue aux personnes proches ou soutenant les personnes ac-
compagnées par un service social ou médico-social.

Partie prenante

Groupe de personnes, directement ou indirectement impactées par les décisions prises, qui s’expri-
ment au nom de ce groupe (4). Ce peut étre :

des milieux associatifs ;

des acteurs économiques ;

des acteurs professionnels (industriels, sociétés savantes, etc.) ;

des représentants de l'intérét général de groupes concernés par les conséquences des travaux.

Représentant des usagers

En fonction du champ sanitaire ou médico-social, les modalités de représentation des usagers sont
différentes (14).
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Champ sanitaire : les membres d’'une association agréée aux termes de l'article L. 1114-1 du Code
de la santé publique peuvent étre désignés représentants des usagers (RU) par I'agence régionale
de santé (ARS) de leur région, sur candidature, ou par le ministére chargé des Solidarités et de la
Santé au niveau national. « A chaque niveau décisionnel du systéme de santé, le RU a une double
mission : d’observer ce systeme a travers le prisme de l'usager ou des personnes concernées et
de faire entendre ce point de vue spécifique. » (76)

En pratique, Il n'est pas nécessaire d’'étre « représentant des usagers » au sens de l'article
L. 1114-1 du Code de la santé publique pour participer a une commission ou a un groupe de
travail de la HAS, sauf si la reglementation I'exige.
Champ médico-social : dans les établissements ou services du champ social ou médico-social,
des personnes sont élues par leurs pairs pour les représenter et porter leur voix dans l'instance
appelée « conseil de la vie sociale ».

Patient

« Personne directement concernée par un acte de prévention, diagnostique ou thérapeutique qui s'ins-
crit dans la relation avec un professionnel de santé. Ce terme exclut les proches. » (73) Cette personne
peut étre malade ou non (ex. : femmes enceintes, personnes ayant besoin d’'un acte de dépistage, de
vaccination, d’'un moyen de contraception nécessitant une prescription, etc.).

Partenariat

Pour I'Organisation mondiale de la santé, un partenariat peut étre défini comme une relation de colla-
boration entre deux ou plusieurs personnes, basée sur la confiance, I'égalité et la compréhension mu-
tuelle, pour atteindre un objectif spécifique. Les partenariats comportent des risques comme des
bénéfices, rendant cruciale la responsabilité partagée (14).

Société

Communauté d'individus organisée autour d’institutions communes (73).
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Participants

Les personnes ci-dessous désignées en tant qu’usager sont des personnes ayant une expérience
directe ou indirecte en lien avec une maladie ou une situation sociale nécessitant un accompagnement
par un service ou établissement social ou médico-social (patient, personne malade, personne en si-
tuation de handicap ou de précarité, famille, proches, pair-aidants, bénévoles associatifs, etc.).

Les participants au groupe de travail ont été sollicités par appel a candidatures sur le site de la HAS,
relayé par plusieurs associations d’usagers, notamment France Assos Santé et sur les réseaux so-
ciaux. lls sont intervenus comme experts conviés a titre individuel dans le groupe de travail.

Groupe de travail

Gérard Abraham, usager du systéme de santé
Mamédi Diarra, usager du systéme social

Marianick Lambert, usager du systeme de
santé

Marika Lefki, usager du systeme médico-social
Lise Molimard, usager du systeme de santé
Annie Morin, usager du systeme de santé
Gérard Nguyen, usager du systeme de santé

Fabienne Ragain-Gire, usager du systéme de
santé

Thomas Sannié, usager du systeme de santé

Consultation publique

ANHET.F (association de patients atteints d’hy-
percholestérolémie familiale et lipoprotéine a)

ANTICOAG-PASS-S2D Sang dessus dessous,
association de patients sous anticoagulants

APRRES Cerdagne

Association De 'Air

Association francaise des hémophiles
Association Laurette Fugain

Association nationale des malades du cancer
de la prostate

Association pour la lutte contre les maladies in-
flammatoires du foie et des voies biliaires

Association pour la recherche sur les tumeurs
du rein

Joélle André-Vert, cheffe de service, HAS
Mathilde Bruneau, cheffe de projet, HAS
Marjolaine Barbiot, juriste, HAS

Margaret Galbraith, cheffe de projet, HAS
Floriane Gasto, juriste, HAS

Cédric Gesbert, chef de projet, HAS
Ligier Florence, cheffe de projet, HAS
Alexandre Pitard, chef de projet, HAS
Caroline Tranche, cheffe de projet, HAS

Association SAEF : Soutien, aidance et écoute
des familles

Cancer aide info réseau entrepreneurs 13
Collectif Handi Actif France
ELLYE (Ensemble leucémie lymphome espoir)

Fédération ALTER « Lien, trauma et rési-
lience »

Fédération CAIRE

Fibromyalgies.fr Ne jamais renoncer
France Rein Centre-Val de Loire
UNAPEI Auvergne-Rhone-Alpes

UNAF Union nationale des associations fami-
liales

VIVRE AVEC son cancer
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Sandrine Alliaume, usager du systeme de
santé

Catherine Barett, usager du systeme de santé
Yves Béliard, usager du systeme de santé
Natacha Benard, usager du systeme de santé

Valérie Benotti, usager du systéme médico-so-
cial

Michel Beristain, usager du systeme de santé

Charlotte Bondu, usager du systéme de santé
et du systéme médico-social

Dominique Bonetti, usager du systéme social et
de santé

Nathan Bourges, usager du systeme de santé,
social et médico-social

Gérard Bourgy, usager du systeme de santé
Nicolas Brun, usager du systeme de santé

Annie Cateigne, usager du systéme de santé et
du systeme médico-social

Jacques Cerda, usager du systeme de santé

Dominique Chauvet, usager du systeme de
santé

Pierre-Antoine Corret, usager du systeme de
santé

Marie-Madeleine Dautel-Colombani, usager du
systeme de santé

Jacques Dedieu, usager du systeme de santé
Bruno Delferriere, usager du systéeme de santé
Jacques Desplan, usager du systeme de santé

Francoise Desvaux, usager du systéme de
santé

Déborah Fabre, usager du systéme de santé

Jean-Francois Faloviez, usager du systéme de
santé

Consultation interne via les référents

Laurence Chazalette, cheffe de projet, service
recommandations de bonnes pratiques

Cécile Lagarde, cheffe de projet, service re-
commandations

Christine Gavaudan, usager du systeme social
Chantal Genty, usager du systeme de santé
Gilles Godard, usager du systeme de santé

Marie Gouyou-Beauchamps, usager du sys-
téme de santé

Isabelle Martrés Olivier, usager du systeme de
santé

Raja Laghouane, usager du systéme meédico-
social

Jean-Pierre Lassaigne, usager du systeme de
santé

André Le Tutour, usager du systéeme de santé

Christian Le Fahler, usager du systeme mé-
dico-social

Marc Lejeune, usager du systéme de santé
Sophie Ler, usager du systeme médico-social
Francine Laigle, usager du systéme de santé
Didier Lucas, usager du systeme de santé
Francis Fittante, non renseigné

Roland Muntz, usager du systéme social
Jean-Luc Plavis, usager du systéme de santé
Jean-Louis Radet, usager du systeme de santé
Lionel Ribes, usager du systéme de santé
Michel Sabouret, usager du systéme de santé

Martine Sene Bourgeois, usager du systeme de
santé

Amélie Taroud;jit, usager du systéme de santé
Claire Valette, usager du systeme de santé
Lydie Vieillame, usager du systeme de santé
Anonyme, usager du systeme médico-social

Anonyme, usager du systeme de santé

de I’'engagement des usagers

Candice Legris, adjointe a la cheffe de service,
service évaluation et outils pour la qualité et la
sécurité des soins
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Bertrand Mussetta, chef de projet, service de Anne-Francoise Pauchet-Traversat, cheffe de
I'évaluation du médicament projet, service recommandations de bonnes
Emmanuel Nouyrigat, chef de projet, service re- pratiques

commandations de bonnes pratiques Hélene Robert-Rouillac, cheffe de projet, mis-

sion numeérique en santé

Remerciements

La HAS tient a remercier 'ensemble des participants cités ci-dessus.
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https://solidarites-sante.gouv.fr/ministere/acteurs/partenaires/associations-d-usagers-du-systeme-de-sante-agreees
https://solidarites-sante.gouv.fr/ministere/acteurs/partenaires/associations-d-usagers-du-systeme-de-sante-agreees
https://solidarites-sante.gouv.fr/ministere/acteurs/partenaires/associations-d-usagers-du-systeme-de-sante-agreees
https://www.cnrtl.fr/definition/cooperation
https://www.cnrtl.fr/definition/collaboration
https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2021/03/Guide-Representant-Usager_VF_Actualisation-2021.pdf
https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2021/03/Guide-Representant-Usager_VF_Actualisation-2021.pdf
https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2021/03/Guide-Representant-Usager_VF_Actualisation-2021.pdf

Abreviations et acronymes

HAS
ARS
RU
CRSA
ONIAM

Haute Autorité de santé

Agence régionale de santé

Représentant des usagers

Conférences régionales de la santé et de I'autonomie

Office national d’indemnisation des accidents médicaux, des affections iatro-
génes et des infections nosocomiales
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