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INTRODUCTION  

L’historique de l’agrément des associations figure dans le premier rapport de la 

Commission nationale d’agrément (CNAarusp). Ce rapport d’activité faisait un bref 

historique de l’activité de la commission, de la période de mise en œuvre de l’agrément, 

de l’information effectuée sur l’agrément, ainsi que des règles de fonctionnement de la 

Commission et de l’ébauche de sa jurisprudence.  

 

Depuis son installation le 2 février 2006, la commission nationale d’agrément, s’était 

réunie jusqu’à la fin de 2007 en 29 séances. 

 

On rappellera simplement que la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à 

la qualité du système de santé, modifiée par la loi du 9 août 2004 relative à la politique de 

santé publique, reconnait et organise la représentation des usagers dans les instances 

hospitalières et de santé publique.  

 

L’article L. 1114-1 du code de la santé publique prévoit que cette fonction de 

représentation est réservée aux associations d’usagers du système de santé bénéficiant 

d’un agrément au niveau national ou régional.  

 

Afin d’apporter des garanties à la procédure d’agrément, le législateur a confié le soin 

d’examiner les demandes d’agrément au niveau national et régional à une commission 

indépendante. Les décisions d’agrément au niveau national et régional sont prises sur 

avis conforme de cette commission.  

 

La décision d’octroyer un agrément repose sur des critères énumérés par l’article L.1114-

1 du code de la santé publique et précisés dans le décret du 31 mars 2005 relatif à 

l’agrément.  

 

Après désignation par l’autorité administrative compétente, les membres des associations 

agréées représentent les usagers du système de santé. 

 

Le représentant des usagers du système de santé dans les établissements de santé 

participe, au conseil d’administration, à la Commission des relations avec les usagers et 

de la qualité de la prise en charge (CRU), ainsi qu’à diverses commissions, pour faire 

valoir les droits des personnes malades à l’hôpital, améliorer leur vie en ce qu’elle relève 

du système de santé. Les représentants des usagers sont aussi présents dans diverses 

instances du système de santé publique contribuant à orienter la politique de santé au 

niveau national comme au niveau local. 
 

Le présent rapport retrace l’activité de la Commiss ion du 1 er  janvier 2008 au 30 juin 

2009. 





 

7 
 

 

I - ACTIVITES DE LA CNAarusp du 01/01/2008 au  30/06/2009 

I-1 Évolution de la composition de la Commission 

La Commission est composée de 4 représentants de l'Etat, membres de droit, et de 10 

membres nommés par arrêté du ministre chargé de la santé : deux parlementaires, un 

membre du Conseil d'Etat, un membre de la Cour de cassation, trois personnalités 

choisies en raison de leur compétence dans le domaine de la santé et des associations et 

trois personnalités choisies en raison de leur expérience de la vie associative. Un 

suppléant est prévu pour chaque membre titulaire. 

 

La désignation des membres de la Commission nationale d’agrément (CNAarusp) ressort 

des arrêtés du 15 novembre 2005, du 20 mai 2008, du 8 octobre 2008 et du 15 avril 2009. 

Un décret n° 2008-247 du 11 mars 2008 a été nécessa ire pour prendre en compte la 

modification de l’intitulé des responsabilités de la direction chargée de la vie associative. 

Recommandation peut être faite de désigner à l’avenir, dans les textes réglementaires, 

les attributions par l’expression « chargée de ». 

 

La Commission, installée depuis le 2 février 2006 par le Ministre chargé de la santé, est 

ainsi composée et placée sous la présidence de : 

 

M. Pierre ZÉMOR, conseiller d’Etat, ancien président de la CNDP (Commission Nationale 

du Débat Public) 

au titre des membres de droit :  

Le Directeur Général de la Santé ou son représentant,  

Le Directeur de l’Hospitalisation ou l’Organisation de Soins ou son représentant, 

Le Directeur de la Jeunesse, de l’Education populaire et de la Vie Associative ou son 

représentant, 

Le Président de la Mission Interministérielle de Vigilance et de Lutte contre les Dérives 

Sectaires ou son représentant, 

 

des parlementaires : 

Mme Bérangère POLETTI, députée des Ardennes, suppléée par M. Jean-Louis 

TOURAINE, député du Rhône  

M. Paul BLANC, sénateur des Pyrénées Orientales, suppléé par Mme Patricia 

SCHILLINGER, sénateur du Haut-Rhin 

 

et de : 

M. Henri BLONDET, conseiller à la Cour de cassation, suppléé par Mme Frédérique 

DREIFUSS-NETTER, conseiller à la cour de cassation, 
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M. Jean-François BLOCH-LAINE, médecin, suppléé par M. Bernard CASSOU, professeur 

de santé publique, 

Mme Virginie HALLEY DES FONTAINES, médecin et maître de conférences des 

universités, 

une personnalité restant à désigner en raison de sa compétence dans le domaine de la 

santé ou des associations 

Mme Chantal DESCHAMPS, médiateur en santé, suppléée par M. Gérard DABOUIS, 

professeur des universités et praticien hospitalier, 

M. Pierre LASCOUMES, directeur de recherche (CNRS-Cevipof), ancien responsable 

d’association, suppléé par Mme Claire COMPAGNON, ancienne responsable 

d’association, 

M. Marc ROUZEAU, dirigeant d’association, suppléé par M. Lucien BOUIS, dirigeant 

d’association, 

Mme Michèle GUILLAUME-HOFNUNG, professeur des facultés de droit, suppléée par M. 

Edmond-Luc HENRY, président d’association. 
 

I-2 Dates des séances et éléments statistiques 

La Commission nationale d’agrément s’est réunie en 43 séances, depuis son installation 

le 2 février 2006 :  

- 10 séances en  2008 (10 janvier, 5 février, 28 février, 21 mars, 9 avril, 23 mai, 2 juillet, 

23 septembre, 24 octobre, 12 décembre), 

- 4 séances jusqu’en juin 2009 (20 février, 26 mars, 14 mai, 03 juin). 

 

Les deux tableaux suivants rendent compte de l’activité de la Commission par le nombre 

de dossiers traités en 2008 et 2009. 

 

Les tableaux concernant les années 2006 et 2007 sont rappelés pour donner une image 

complète du flux des dossiers traités. 

 

Une cinquième page fait apparaître les cumuls des nombres d’agréments nationaux et 

régionaux délivrés depuis l’origine par la Commission. 
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 AGREMENTS NATIONAUX ET REGIONAUX DU 1 ER FEVRIER 2006 AU 30 JUIN 2009  
        

Nombre 
total de 

demandes 
d'agrément  

Nombre de dossiers 
examinés par la 

commission* 

Nombre total d'avis 
favorables* 

Nombre total d'avis 
défavorables* 

Nombre total 
de dossiers à 

examiner 
   

807 795 482 299 12    
* la différence entre le chiffre des dossiers examinés et le total d'avis émis correspond au 5+3 en délibérés prolongés et au 1+5 en requalification et 
retrait 
        

 
AGREMENT 
NATIONAL       

        

Nombre 
total de 

demandes 
d'agrément 

Requalification 
Régionale + Retrait 

Nombre de dossiers 
examinés par la 

commission 

Nombre d'avis 
favorables 

Nombre 
d'agréments 

publiés 

Nombre d'avis 
défavorables 

Nombre de 
dossiers en 
délibération 
prolongée 

Nombre de 
dossiers à 
examiner 

167 1 164 110 110 48 5 3 
        
        
        

 
AGREMENT 
REGIONAL       

        

Nombre 
total de 

demandes 
d'agrément 

Requalification + 
Retrait 

Nombre de dossiers 
examinés par la 

commission 

Nombre d'avis 
favorables 

Nombre 
d'agréments 

publiés 

Nombre d'avis 
défavorables 

Nombre de 
dossiers en 
délibération 
prolongée 

Nombre de 
dossiers à 
examiner 

640 5 631 372 327 251 3 9 

Nombre d'avis émis par la CNA :       Types de demande d'agrément examinés : 
62 % d'avis favorables (national + régional)   80 % de demandes d'agrément régional 
38% d'avis défavorables (national + régional)   20 % de demandes d'agrément national 
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ACTIVITE DE LA CNAarusp DU 1ER JANVIER 2009 AU 30 J UIN 2009 

NOMBRE DE 
SEANCES   

NOMBRE DE 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 

NATIONAL 
EXAMINES  

NOMBRE DE 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 

REGIONAL 
EXAMINES 

TOTAL DE 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 
NATIONAL ET 

REGIONAL 
EXAMINES 

NOMBRE D'AVIS 
FAVORABLES 
EMIS SUR LES 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 

NATIONAL   

NOMBRE D'AVIS 
DEFAVORABLES 
EMIS SUR LES 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 

NATIONAL 

NOMBRE D'AVIS 
FAVORABLES 
EMIS SUR LES 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 

REGIONAL   

NOMBRE D'AVIS 
DEFAVORABLES 
EMIS SUR LES 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 

REGIONAL 

TOTAL D'AVIS 
FAVORABLES 
EMIS SUR LES 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 
NATIONAL+ 
REGIONAL 

TOTAL D'AVIS 
DEFAVORABLES 
EMIS SUR LES 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 
NATIONAL+ 
REGIONAL 

4 5 20 25 3 2 12 8 15 10 

 
 
          
          
          
          
          
          
          
          
          
          
          
          
          
          
          
          
          
          
          
          
Moyenne du nombre de dossiers examinés par la Commi ssion/séance :      

6,5 dossiers         
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ACTIVITE DE LA CNAarusp DU 1ER JANVIER 2008 AU 31 D ECEMBRE 2008 
          

NOMBRE DE 
SEANCES   

NOMBRE DE 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 

NATIONAL 
EXAMINES  

NOMBRE DE 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 

REGIONAL 
EXAMINES 

TOTAL DE 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 
NATIONAL ET 

REGIONAL 
EXAMINES 

NOMBRE D'AVIS 
FAVORABLES 
EMIS SUR LES 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 

NATIONAL   

NOMBRE D'AVIS 
DEFAVORABLES 
EMIS SUR LES 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 

NATIONAL 

NOMBRE D'AVIS 
FAVORABLES 
EMIS SUR LES 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 

REGIONAL   

NOMBRE D'AVIS 
DEFAVORABLES 
EMIS SUR LES 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 

REGIONAL 

TOTAL D'AVIS 
FAVORABLES 
EMIS SUR LES 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 
NATIONAL+ 
REGIONAL 

TOTAL D'AVIS 
DEFAVORABLES 
EMIS SUR LES 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 
NATIONAL+ 
REGIONAL 

10 42 167 209 22 13 87 73 109 86 
          
 
 
          
          
          
          
          
          
          
          
          

          
          
          
          
          
          
          
          
          
          

Moyenne du nombre de dossiers examinés par la Commi ssion/séance :     

21 dossiers         
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ACTIVITE DE LA CNAarusp DU 1ER JANVIER 2007 AU 31 D ECEMBRE 2007 

NOMBRE DE 
SEANCES   

NOMBRE DE 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 

NATIONAL 
EXAMINES  

NOMBRE DE 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 

REGIONAL 
EXAMINES 

TOTAL DE DOSSIERS 
DE DEMANDE 
D'AGREMENT 
NATIONAL ET 

REGIONAL EXAMINES 

NOMBRE D'AVIS 
FAVORABLES 
EMIS SUR LES 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 

NATIONAL   

NOMBRE D'AVIS 
DEFAVORABLES 
EMIS SUR LES 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 

NATIONAL 

NOMBRE D'AVIS 
FAVORABLES EMIS 
SUR LES DOSSIERS 

DE DEMANDE 
D'AGREMENT 

REGIONAL   

NOMBRE D'AVIS 
DEFAVORABLES 
EMIS SUR LES 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 

REGIONAL 

TOTAL D'AVIS 
FAVORABLES 
EMIS SUR LES 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 
NATIONAL+ 
REGIONAL 

TOTAL D'AVIS 
DEFAVORABLES 
EMIS SUR LES 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 
NATIONAL+ 
REGIONAL 

15 79 397 476 57 15 232 154 289 169 

             

        
 
 
     

     

     

     

     

     

     

     

     

     

     

     

     

     

     

      

     

Moyenne du nombre de dossiers examinés par la 
Commission/séance :  
32 dossiers     
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ACTIVITE DE LA CNAarusp du 1ER JANVIER 2006 AU 31 D ECEMBRE 2006 

NOMBRE DE 
SEANCES   

NOMBRE DE 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 

NATIONAL 
EXAMINES  

NOMBRE DE 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 

REGIONAL 
EXAMINES 

TOTAL DE 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 
NATIONAL OU 

REGIONAL 
EXAMINES 

NOMBRE D'AVIS 
FAVORABLES EMIS 

SUR LES DOSSIERS DE 
DEMANDE 

D'AGREMENT 
NATIONAL   

NOMBRE D'AVIS 
DEFAVORABLES 
EMIS SUR LES 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 

NATIONAL 

NOMBRE D'AVIS 
FAVORABLES EMIS 
SUR LES DOSSIERS 

DE DEMANDE 
D'AGREMENT 

REGIONAL   

NOMBRE D'AVIS 
DEFAVORABLES 
EMIS SUR LES 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 

REGIONAL 

TOTAL D'AVIS 
FAVORABLES 
EMIS SUR LES 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 
NATIONAL+ 
REGIONAL 

TOTAL D'AVIS 
DEFAVORABLES 
EMIS SUR LES 
DOSSIERS DE 

DEMANDE 
D'AGREMENT 
NATIONAL+ 
REGIONAL 

13 45 63 108 31 13 42 17 73 30 
          
* 5 dossiers sont en attente de réponse des associations, la commission ayant demandé des informations complémentaires pour lui permettre d'apprécier de façon satisfaisante les conditions d'agrément  
 
 
          
          
          
          
          
          
          
          

          
          
          
          
          
          
      
      
Moyenne du nombre de dossiers examinés par la Commi ssion/séance :  
8 dossiers       
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II - LES AVIS DE LA COMMISSION  

 

II-1 Rappel des travaux de la CNA de la période fév rier 2006 - 
décembre 2007 

Le président a remis le 28 février 2008 à Mme la Ministre chargée de la santé le premier 

rapport d’activité de la Commission Nationale d’agrément des associations représentant 

les usagers dans les instances hospitalières ou de santé publique. 

A cette occasion, Mme la Ministre a rappelé qu’à travers les avis donnés par la 

commission, ce qui est en jeu : « c’est la participation via leurs associations, des usagers, 

à l’amélioration de la qualité du système de santé et de la prise en charge du 

malade…C’est qu’à coté de leur rôle de prévention, de soutien et d’accompagnement des 

malades, les associations d’usagers du système de santé soient impliquées dans les 

débats sur l’orientation de la politique de santé, tant au niveau national que régional ».  

 

Au cours de la période antérieure (02/02/2006 au 07/12/2007), la commission avait 

élaboré progressivement une jurisprudence en s’appuyant sur les critères d’agrément 

précisées par voie réglementaire (R.1114-1, R.1114-2, R.1114-3, R.1114-4, R.1114-9 et 

R.1114-15 du code de la santé publique).Ces critères d’agrément sont les suivants : 

- activité effective et publique en faveur des malades et usagers du système de santé, 

depuis trois ans au moins ; 

- actions de formation et d’information menées ; 

- transparence de gestion ; 

- représentativité ; 

- indépendance.  

 

Dans le cadre de l’examen des dossiers de demande d’agrément, qui lui ont été soumis, 

la Commission a pu identifier, au-delà des deux types d’associations reconnues par la loi, 

à savoir les associations de malades et usagers du système de santé (art. L.1114-1 du 

CSP) et les associations dites de bénévoles (articles L.1110-11 et L.1112-5 du CSP), 

d’autres types d’associations, en particulier : 

- des associations qui mènent des actions de publicité et d’information médicale à 

des fins de prévention ; 

- des associations de prestations de services, qui assurent la gestion et la prise en 

charge de soins et d’aide à la personne. 

Le premier rapport d’activité fournit une information détaillée concernant la mise en 

œuvre des cr i tères d’agrément,  l ’objet de l ’agrément et l ’appréciat ion des dif férents 

types d’associat ions dans le rôle de défense des droits des usagers du système de 

santé.  
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II-2 L’évolution des demandes d’agrément et la conf irmation d’une 
jurisprudence  

La jurisprudence de la Commission s’est progressivement affirmée, en privilégiant le 

caractère effectif et public de la défense des droits des malades.  

 

La Commission poursuit sa réflexion sur l’appréciation parfois délicate de la satisfaction 

des conditions d’agrément. 

 

La Commission, comme les services de l’Etat, ont rappelé que l’agrément ne concerne 

pas l’ensemble des associations intervenant dans le secteur de la santé.  

 

Cet agrément permet à des associations qui satisfont aux conditions règlementaires de 

représenter les usagers auprès des établissements et des instances du système de santé.  

Il n’en reste pas moins que les rôles d’autres associations, par exemple celles qui 

soutiennent les personnes hospitalisées ou qui mènent des actions de prévention et 

d’éducation pour la santé, ou qui facilitent une prise en charge globale des malades sont 

d’une évidente utilité sociale.  

 

La circulaire du 17 novembre 2006 relative à l’information des associations sur 

l’agrément, comme la réponse de la Ministre chargée de la santé à une question 

parlementaire, ont salué le travail de ces associations auprès des personnes malades, en 

soulignant l’opportunité de favoriser les liens et une réelle collaboration entre ces 

associations et les associations agréées : elles ne peuvent que s’enrichir mutuellement en 

raison de la diversité de leurs approches et compétences. 

 

II - 3 Quelques cas singuliers dans l’examen des co nditions 
d’agrément  

 

Compte tenu de l’importance, mentionnée ci-dessus, de la réflexion menée sur les cas 

limites, la Commission a retenu à titre d’illustration les avis ci-dessous :  

 

1 - ASSOCIATION DONT L’ACTIVITE EST HORS CHAMP DE L’AGREMENT 

 

La commission a identifié des associations dont l’objet et l’activité concernent des 

domaines qui ne sont pas sans lien avec la santé publique (environnement, conditions de 

travail…), mais ne développent pas directement des activités de défense des droits des 

malades et usagers du système de santé. 
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1-1 ASSOCIATION France NATURE ENVIRONNEMENT - AGREMENT NATIONAL 

(avis défavorable) 

 

« La Fédération française des sociétés de protection de la nature dite « association 

France nature environnement » fait un travail important en faveur de la défense de 

l’environnement dont la protection des impacts sur la santé est évidente. Malgré la mise 

en place d’une commission « santé environnement » qui coordonne des actions de 

prévention autour de la qualité de l’air, de l’eau, de l’utilisation des pesticides, elle ne 

développe pas d’activités effectives de défense, d’aide et de soutien des personnes 

malades et des usagers du système de santé. L’association ne remplit pas les conditions 

prévues par le décret du 31 mars 2005 pour un agrément national ». 

 

2 ASSOCIATIONS DONT L’ACTIVITE EST CONDUITE PAR DES PROFESSIONNELS 

OU DES AUXILIAIRES DE SANTE 

 

La commission a identifié des associations qui apportent assistance aux populations sous 

forme de prestations de service de la part de personnes bénévoles intervenant en tant 

qu’auxiliaires ou suppléant l’action des professionnels, ou qui répondent à la demande 

d’autorités locales. 

 

2-1 ASSOCIATION CROIX ROUGE FRANCAISE – AGREMENT NATIONAL (avis 

défavorable)  

 

« L’association La Croix Rouge Française » dont l’objet est de prévenir et apaiser toutes 

les souffrances humaines mène une activité effective et publique en faveur des personnes 

vulnérables, au travers de ses nombreuses actions d’assistance. Elle développe des 

actions de prévention, d’information, et de formation auprès de ses bénévoles et en 

direction du public. Elle défend les droits des usagers en tant que ses cadres participent 

déjà à l’élaboration des politiques de santé et sont présents dans de nombreuses 

instances hospitalières. Toutefois, ces activités sont menées par des personnes 

bénévoles exerçant en tant qu’auxiliaire du système de santé, qui complètent ou 

suppléent l’action des professionnels. De ce fait, il ne s’agit pas d’une association 

d’usagers du système de santé. L’association La Croix Rouge Française » ne remplit pas 

les conditions prévues par le décret du 31 mars 2005 pour un agrément national ». 

 

2-2 ASSOCIATION SOINS PALLIATIFS HOPITAL OU DOMICILE ECOUTE LIBERTE 

ETHIQUE (ASPHODELE) – AGREMENT REGIONAL BOURGOGNE (avis 

défavorable)  

 

« L’association ASPHODELE » mène depuis 1999 des actions d’accompagnement des 

personnes en fin de vie et de soutien des proches et des équipes soignantes. Son activité 

d’informations, entre autres sur le « droit à bien mourir », et de formation auprès de divers 

publics, est localement importante. L’association participe aussi activement au Comité 



 

18 

local d’éthique, ainsi qu’au réseau de gérontologie qui élabore la politique de santé en 

faveur des personnes âgées. Toutefois, la composition du conseil d’administration qui 

révèle une présence importante de représentants des autorités locales (municipale, 

sociale, hospitalière et autres) ne permet pas de regarder cette association, dans sa 

défense des droits des usagers, comme indépendante du système administratif et 

sanitaire. L’association soins palliatifs hôpital ou domicile écoute liberté éthique 

(ASPHODELE) ne remplit pas les conditions d’agrément prévues par le décret du 31 mars 

2005 pour un agrément régional ». 

 

2-3 ASSOCIATION BEBE EN VUE OBSERVATOIRE DES USAGERS EN 

PERINATALITE DE BOURGOGNE – AGREMENT REGIONAL BOURGOGNE (avis 

défavorable) 

« L’Association bébé en vue Observatoire des usagers en périnatalité de Bourgogne » 

s’inscrit dans le cadre d’un Observatoire des usagers au sein du réseau périnatal 

bourguignon. Elle réalise de nombreuses actions, en collaboration avec les professionnels 

de la naissance. Mais l’association, au vu des documents présentés, n’apparaît pas 

comme une association indépendante et ne fait pas état de la défense des usagers. Elle 

n’est pas non plus présente dans les instances hospitalières locales. L’Association bébé 

en vue Observatoire des usagers en périnatalité de Bourgogne » ne remplit pas les 

conditions prévues par le décret du 31 mars 2005 pour un agrément régional ». 

2-4 ASSOCIATION DES USAGERS DU CENTRE HOSPITALIER DU MANS - 

AGREMENT REGIONAL PAYS-de-la-LOIRE (avis défavorable) 

 

« L’association des Usagers du Centre Hospitalier du Mans», créée en 2005, s’est donné 

pour objectif d’établir un lien entre les citoyens et le centre hospitalier. A ce titre, certains 

de ses membres participent à des groupes de travail au sein du centre hospitalier. Elle a 

mis en place également une cellule d’écoute des usagers ouverte sur rendez-vous. Elle 

édite un journal et organise des forums d’usagers de santé. Mais l’association, qui ne 

regroupe que 47 adhérents, répartis en trois collèges (personnes physiques, associations, 

mutuelles) n’apparaît pas, du fait de l’implication forte des mutuelles (adresse du siège 

social, contact, financement de plus de 60 %), comme une association indépendante pour 

la défense des droits des usagers du système de santé. L’association des Usagers du 

Centre Hospitalier du Mans » ne remplit pas les conditions prévues par le décret du 31 

mars 2005 pour un agrément régional ». 

 

 

3. FEDERATIONS, SELON QU’ELLES APPORTENT OU NON UNE CONTRIBUTION 

PARTICULIERE COMPLEMENTAIRE DANS LA DEFENSE DES DROITS DES 

MALADES ET DES USAGERS DU SYSTEME DE SANTE  

 

La Commission a reçu des demandes d’agrément de fédérations d’associations offrant ou 

n’offrant pas une valeur ajoutée à celle de leurs membres dans la défense des droits. 
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3-1 FEDERATION DES ASSOCIATIONS DE DIABETIQUES DE BOURGOGNE (FADB) 

– AGREMENT REGIONAL BOURGOGNE (avis favorable) 

 

« La Fédération des Associations de Diabétiques de Bourgogne » (FADB) , dont l’objet est 

de regrouper en Bourgogne toutes les associations de diabétiques constituées 

légalement, pour offrir les moyens de se connaître, de se développer, de coordonner leurs 

actions et d’étudier en commun tous les problèmes médicaux, techniques, juridiques, 

socio-économiques, mène une activité effective et publique en faveur des personnes 

malades, notamment au travers de ses très nombreuses actions d’assistance, de 

dépistage, d’information et de soutien aux patients et à leur famille. Cette fédération, 

implantée dans les quatre départements de la région Bourgogne, défend les droits des 

usagers en participant à différents réseaux de santé et développe des actions auprès des 

pouvoirs publics. Son fonctionnement reflète une vie démocratique et les sources de 

financement identifiables n’appellent aucune observation. « La Fédération des 

Associations de Diabétiques de Bourgogne » (FADB)  remplit les conditions prévues par 

le décret du 31 mars 2005 pour un agrément régional ». 

 

3-2 ALLIANCE NATIONALE DES ASSOCIATIONS EN MILIEU DE SANTE – 

AGREMENT NATIONAL (avis défavorable) 

 

« L’Alliance nationale des associations en milieu de santé a été créée en août 2003 pour 

faire connaître et valoriser les actions de bénévolat dans les établissements de santé et 

offrir un espace de réflexion et de concertation aux associations membres.  Elle regroupe 

9 associations qui ont été à l’origine de la Charte des associations de bénévoles à 

l’hôpital en 1991. L’Alliance mène principalement des actions de coordination et relaie les 

attentes des associations membres, qu’elles soient conventionnées au titre de l’article L. 

1112-5 du code de la santé ou qu’elles soient agréées, car remplissant les conditions du 

décret du 31 mars 2005. Les actions, spécifiquement conduites, en faveur de la défense 

des droits des personnes malades le sont par l’intermédiaire d’associations déjà agréées. 

L’Alliance en tant que telle ne conduit pas d’autres actions complémentaires effectives 

dans le domaine de la défense des droits des patients. L’Alliance nationale des 

associations en milieu de santé ne remplit pas, en ce qui concerne son activité propre, les 

conditions prévues par le décret du 31 mars 2005 pour un agrément national ». 

 

 

3-3 ASSOCIATION REGIONALE CHAMPAGNE-ARDENNE DES DIABETIQUES 

(ARCAD)- AGREMENT REGIONAL CHAMPAGNE-ARDENNE (avis défavorable) 

 

« L’Association Régionale Champagne-Ardenne des Diabétiques » (ARCAD) est une union 

de quatre associations départementales actives qui mènent diverses actions d’information 

des malades sur leurs droits, de sensibilisation de tous les publics et d’interventions 

auprès des élus. Toutefois, le dossier ne fait pas état d’une activité autre que celle des 
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associations qui ont fonctionné en autonomie depuis 3 années. L’union ne satisfait pas 

par elle-même aux conditions d’agrément. Les associations qui la composent peuvent 

néanmoins se prévaloir de l’agrément national de l’Association Française des Diabétiques 

(AFD) dont elles sont membres. L’association « Régionale Champagne-Ardenne des 

Diabétiques (ARCAD)» ne remplit pas les conditions prévues par le décret du 31 mars 

2005 pour un agrément régional ». 

 

3-4 ASSOCIATION REGIONALE DES DIABETIQUES D’IDF (ARDIF) – AGREMENT 

REGIONAL ILE DE FRANCE (avis défavorable) 

 

« L’association Régionale des Diabétiques d’IDF (ARDIF)» qui regroupe quatre 

associations départementales ne fait pas, en tant qu’union ou groupement, à l’appui de sa 

demande régionale, état d’activités propres, autres que celles de ces associations 

fédérées. Par conséquent, l’union ne satisfait pas aux conditions d’agrément mais les 

associations qui la composent peuvent se prévaloir de l’agrément national de 

l’Association Française des Diabétiques (AFD). « L’association Régionale des Diabétiques 

d’IDF (ARDIF)» ne remplit pas les conditions prévues par le décret du 31 mars 2005 pour 

un agrément régional ». 

 

 

4. ASSOCIATIONS SUSCEPTIBLES DE FAIRE L’OBJET DE CONVENTIONNEMENT 

SELON QU’ELLES EXERCENT OU NON DES ACTIVITES DE DEFENSE DES 

DROITS DES MALADES ET DES USAGERS DU SYSTEME DE SANTE 

 

La Commission, en soulignant l’utilité d’associations qui mènent des actions 

d’accompagnement et d’animation, a été amenée à donner un avis favorable à celles qui 

développent des actions directes de défense des droits des malades et des usagers du 

système de santé. 

 

4-1 ASSOCIATION CLUB DES AINES RURAUX DE NEGREPELISSE AGE D’OR ET 

CHEVEUX D’ARGENT – AGREMENT REGIONAL MIDI-PYRENEES (avis 

défavorable)  

« L’association « Club des Ainés Ruraux de Negrepelisse Age d’Or et Cheveux d’Argent » 

organise pour ses adhérents de nombreuses activités de loisirs pour vaincre la solitude 

des personnes âgées. Toutefois, il ne ressort pas du dossier que l’association mène des 

actions en faveur de la défense des droits des malades et usagers du système de santé. 

L’association « Club des Ainés Ruraux de Negrepelisse Age d’Or et Cheveux d’Argent », 

qui pourrait relever d’un conventionnement avec les centres hospitaliers selon les 

dispositions de la circulaire DHOS/SDE/E1/2004/471 du 4 octobre 2004, ne remplit pas 

les conditions prévues par le décret du 31 mars 2005 pour un agrément régional ». 
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4-2 ASSOCIATION VIVRE ENSEMBLE A L’HOPITAL ET AU VERNON – AGREMENT 

REGIONAL RHONE-ALPES (avis défavorable) 

 

« L’association « Vivre Ensemble à l’Hôpital et au Vernon » effectue un travail important 

de soutien et d’entourage des personnes âgées résidant à la maison de retraite de 

Condrieu. Elle mène également de nombreuses actions d’animation afin de briser la 

solitude des vieillards. Son action d’accompagnement des grands vieillards la situe dans 

la catégorie des associations dites de bénévoles, telles que définies par l’article L. 1112-5 

du code de la santé publique et relève d’un conventionnement avec les centres 

hospitaliers selon les dispositions de la circulaire DHOS/SDE/E1/2004/471 du 4 octobre 

2004. Elle ne remplit pas les conditions fixées par le décret du 31 mars 2005. ». 

4-3 ASSOCIATION DE DEFENSE DES MALADES HOSPITALISES ET PERSONNES 

AGEES EN ETABLISSEMENTS (AMHE) – AGREMENT REGIONAL BOURGOGNE 

(avis favorable)  

 

« L’Association de Défense des Malades Hospitalisés et Personnes Agées en 

Etablissements » (AMHE) a pour objectif la promotion des droits des personnes malades 

et des usagers dans les instances hospitalières ou de santé publique. A ce titre, elle 

assure une permanence d’accueil à son siège et au centre de gérontologie de Chalon-sur-

Saône et quelques missions de médiation soignants-soignés. L’association a participé à la 

création du CISS Bourgogne et est membre de diverses instances régionales sur la 

politique de santé. Elle diffuse une lettre d’information pour ses adhérents. En liaison 

avec d’autres associations, elle a réalisé une plaquette d’information grand public sur les 

infections nosocomiales. Elle est bien impliquée, dans les problématiques des personnes 

âgées hospitalisées. L’association « de Défense des Malades Hospitalisés et Personnes 

Agées en Etablissements (AMHE)» remplit les conditions prévues par le décret du 31 

mars 2005 pour un agrément régional ». 

 

5. ASSOCIATIONS DU DOMAINE SANITAIRE ET SOCIAL, SELON QU’ELLES 

DEFENDENT OU NON LES DROITS DES MALADES ET DES USAGERS DU 

SYSTEME DE SANTE 

 

La Commission, a reconnu que la défense des droits, et en particulier de l’accès aux 

soins, peut être portée par une association dont l’objet pouvait paraître plus social que 

sanitaire. En revanche, elle a donné un avis défavorable, lorsque la dimension sociale 

d’une association ne recouvrait aucune activité de défense des droits. 
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5-1 ASSOCIATION LA SOUPE AUX SANS-ABRIS – AGREMENT REGIONAL 

LORRAINE 

(avis favorable) 

 

« L’association « La soupe aux sans-abris » conformément à son objet social, développe 

principalement des actions d’accompagnement social et sanitaire, d’aide et d’assistance 

aux plus démunis sur l’agglomération nancéenne. Par ces actions et pour compenser les 

difficultés d’accueil dans les établissements, elle contribue à faire valoir les droits des 

malades les plus démunis auprès des institutions. « L’association la soupe aux sans-abris 

remplit les conditions fixées par le décret du 31 mars 2005, pour un agrément régional ». 
 

5-2 ASSOCIATION LE TOIT HAGUENOVIEN – AGREMENT REGIONAL LORRAINE 

(avis défavorable) 

 

« L’Association le Toit Haguenovien » développe des prestations de service pour l’aide au 

logement et la réinsertion des personnes momentanément privées de toit ou de conditions 

décentes, par tous moyens moraux et matériels. Au titre de ses missions conformes à son 

objet social, elle organise des formations pour ses personnels et auprès de ses résidents. 

Même si elle participe auprès d’instances publiques à l’organisation de dispositifs en 

faveur de personnes dépendantes, elle ne fait pas pour autant état d’activité de défense 

des droits des malades et des usagers du système de santé. « L’association le Toit 

Haguenovien », ne remplit pas les conditions prévues par le décret du 31 mars 2005 pour 

un agrément régional ». 

 

 

6. ASSOCIATIONS EFFECTUANT A TITRE PRINCIPAL DES PRESTATIONS DE 

SERVICES OU DE LA GESTION D’ETABLISSEMENT  

 

Comme il a été souligné dans le précédent rapport, la Commission a donné un avis 

défavorable pour des demandes d’agrément présentées par des associations qui se 

situent clairement dans le domaine de la prestation de services.  
 
 

6-1 ASSOCIATION HANDICAP ET CADRE DE VIE (HACAVIE) – AGREMENT 

REGIONAL NORD-PAS-DE-CALAIS (avis défavorable) 

 

 « L’association HANDICAP ET CADRE DE VIE ayant pour sigle HACAVIE et dont l’objet 

est de répondre aux besoins des personnes présentant un handicap fonctionnel, en 

créant, gérant notamment un centre de documentation, d’information, d’exposition, de 

conseil, de recherche appliquée, de développement et d’essai de matériel et aide 

technique mène une activité effective et publique en faveur des personnes présentant un 

handicap fonctionnel au travers de ses très nombreuses actions. L’essentiel des actions 

de qualité menées par cette association s’inscrit dans le cadre de prestations de service, 
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et non pas dans le cadre d’actions de la défense et de la représentation des usagers du 

système de santé. Le conseil d’administration de l’association est constitué 

principalement de membres représentant des institutions publiques ou collectivités 

territoriales et ne comporte pas de représentant des usagers. Même si un soutien des 

malades pourrait s’inscrire dans le prolongement des prestations de services, 

l’association Handicap et cadre de vie ne remplit pas les conditions prévues par le décret 

du 31 mars 2005 pour un agrément régional. » 
 

6-2 ASSOCIATION DEPARTEMENTALE DES AMIS ET PARENTS D’ENFANTS 

INADAPTES DE LA LOIRE – ADAPEI DE L’ARIEGE – AGREMENT REGIONAL 

MIDI-PYRENEES (avis défavorable)  

« L’association Départementale des Amis et Parents d’Enfants Inadaptés (ADAPEI) de 

l’Ariège est avant tout engagée dans la gestion de ses établissements (CAT) et des 

activités connexes (prestations de blanchisserie, de restauration et de production dans les 

domaines industriels et agricoles). La gestion est désintéressée au profit de ses 

membres. Si l’association est fortement engagée envers les personnes handicapées 

accueillies et de leur famille, le dossier ne fait pas, par ailleurs, apparaître une activité de 

défense des droits des usagers du système de santé. L’Association ne remplit pas les 

conditions prévues par le décret du 31 mars 2005 pour un agrément régional ». 
 

6-3 FEDERATION ADMR SAVOIE – AGREMENT REGIONAL RHONE ALPES 

(avis défavorable) 

 

« L’association ADMR Savoie, déclarée en 1953, fédère des associations effectuant des 

prestations de services pour venir en aide à des personnes âgées ou handicapées afin de 

leur permettre de demeurer chez elles ou de participer aux petites activités de la vie 

quotidienne. Même si leurs utilités sont indéniables, les objectifs définis et les actions 

menées s’inscrivent dans une démarche de prestations de services qui n’entre pas dans 

le champ de la défense des droits des malades et usagers du système de santé. 

L’association ADMR Savoie ne remplit pas les conditions prévues par le décret du 31 

mars 2005 pour un agrément régional. »  
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III - LA LISTE DES ASSOCIATIONS AGREEES 

Dans les pages suivantes (respectivement 6 pages et 20 pages) figurent les listes des 

associations agréées, d’abord au niveau national, ensuite au niveau de chaque région 

(sous réserve de l’enregistrement des arrêtés d’agrément régional par les services 

déconcentrés). Sont indiquées, notamment les dates des arrêtés portant agrément et de 

leur publication ainsi que, la plupart du temps, les adresses numériques utiles. 
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IV - OBSERVATIONS ET PERSPECTIVES 

IV-1 La mobilisation des acteurs sur le dispositif d’agrément  

Compte tenu du nombre de sièges à pouvoir réservés aux représentants des malades et 

des usagers du système de santé dans les instances hospitalières ou de santé publique 

nationales ou régionales, il a été nécessaire de poursuivre, voire de renforcer 

l’information et la communication auprès du monde associatif et des services de l’Etat 

intéressés par la mise en œuvre de l’agrément. 

 

Dans ce but, le président et des membres de la CNA ont tenu, le 25 avril 2008, deux 

réunions d’information, d’une part avec un large échantillon d’associations, d’autre part 

avec des représentants des DRASS.  

 

Au vu des principales observations formulées lors de ces rencontres, une circulaire 

destinée aux DRASS et aux ARH sur l’information des associations sur l’agrément a été 

diffusée par l’administration (circulaire n° DGS/MA U/DHOS/E1/2009/38 du 5 février 2009 

voir annexe I).  

 

Cette circulaire rappelle, d’une part, l’importance d’améliorer l’information auprès des 

associations sur le dispositif de l’agrément afin de permettre que les sièges dévolus aux 

représentants des usagers soient pourvus, d’autre part, la procédure de désignation dans 

les instances hospitalières ou de santé publique, ainsi que les différentes modalités 

d’utilisation de l’outil de suivi des demandes d’agrément.  

 

Les associations ont contribué à cette information auprès de leurs adhérents. C’est ainsi 

que le Collectif Inter-associatif sur la Santé qui regroupe 33 associations a réalisé une 

fiche d’information sur l’agrément, consultable sur son site internet, ainsi qu’un guide du 

représentant des usagers du système de santé.(voir annexes II a) et b)) Par ailleurs, les 

collectifs inter-associatifs régionaux, avec le soutien financier de l’Etat contribuent 

également à une meilleure information, comme au développement de la représentation 

des usagers, notamment par la formation.   

 

En outre, pour faciliter la désignation de représentants des usagers par les DRASS, en 

relation avec les ARH, et en particulier pour leur permettre de solliciter des candidatures 

aux sièges à pourvoir, l’administration a adressé un courrier à l’ensemble des 

associations et unions agréées au niveau national. Il leur est proposé de faire figurer sur 

leur site internet leurs implantations locales.  

 

Ces informations figureront dans le nouvel espace internet dédié aux usagers du système 

de santé, qui sera mis en place par la DGS et la DHOS au courant du deuxième semestre 

2009. Ce site fournira en particulier des informations sur le dispositif d’agrément, la 

représentation des usagers et la vie associative, ainsi que sur les modalités de mise en 

œuvre du congé de représentation dans les instances de santé publique précisées par la 

circulaire n°DGS/MAU/DAGPB/BSR/2008/339 du 23 décem bre 2008 (voir annexes I b). 
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IV-2 Observations sur la représentation des usagers   

 

Plusieurs enquêtes quantitatives ont été réalisées notamment par les services de l’Etat, 

afin d’évaluer la représentation des usagers au sein de diverses instances nationales ou 

régionales :  

 

L’enquête nationale sur la mise en place des Commissions des Relations avec les 

usagers et de la Qualité de la Prise en Charge (CRU) dans les établissements de santé 

(DHOS - Juin 2008) a montré que 77 % des CRU disposaient des deux représentants des 

usagers titulaires (ce chiffre tombe à 40 % concernant les Représentants des Usagers 

suppléants) requis et que seules 3 % d’entre elles n’en disposait d’aucun.  

 

Le fonctionnement des Commissions serait plus satisfaisant, si elles comptaient au 

nombre de leurs membres tous les représentants requis.  

 

L’enquête sur la participation des associations aux instances de santé publique et 

hospitalières auxquelles elles doivent siéger (DGS - 2008) conclut que le taux de 

participation des représentants des usagers, calculé sur 25 instances nationales ayant 

siégé en 2008, est estimé à 76 %.  

 

Compte tenu de l’importance du nombre de sièges à pourvoir pour les représentants des 

usagers, le taux de participation peut être jugé satisfaisant. Il est en légère hausse par 

rapport aux taux de participation de l’année 2007 (74 %) et traduit une implication 

renforcée des représentants des usagers dans les instances nationales.  

Le taux de participation des représentants des usagers, dans les instances régionales de 

santé publique est prés de 72 % en 2008 (taux calculé sur 25 régions).  

 

Une enquête nationale sur la participation des usagers dans les établissements de santé 

a été réalisée en novembre-décembre 2008 (établissements adhérents aux fédérations 

hospitalières suivantes : Fédération Hospitalière de France, Fédération de 

l’Hospitalisation Privée et Fédération des Etablissements Hospitaliers et d’Aide à la 

Personne Privés)  

Les représentants des usagers participent massivement aux conseils d’administration des 

établissements publics.  

 

Dans environ 50 % des établissements, les représentants des usagers participent aux 

commissions spécifiques (CLIN, CLAN, CLUD…). Au-delà de la présence des 

représentants des usagers, dans 65 % des établissements, des bénévoles d’associations 

(agréées pour 91 %) participent à des groupes de travail, essentiellement groupes de 

travail sur la démarche qualité/certification ou sur le livret d’accueil.  

Les résultats des différentes enquêtes traduisent une participation notable des 

représentants des usagers dans les instances. Toutefois, il pourrait être utile de 

compléter ces résultats par une enquête à caractère qualitatif permettant d’appréhender 
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les conditions effectives de la participation et les moyens ouverts en faveur de la 

représentation dans les différents types d’établissement. 

 

IV-3 Influence de la réforme du système de santé su r la mise en 
œuvre de l’agrément  

 

La Commission a souhaité connaître les disposit ions de la nouvel le loi  HPST qui 

intéressent la pr ise en considérat ion des usagers dans le système de santé, leur 

représentat ion et leur part ic ipat ion dans le cadre de l ’agrément et hors de ce cadre. 

 

La Commission a recensé les disposit ions de la nouvel le loi  favorisant la pr ise en 

considérat ion des usagers dans le système de santé, leur représentat ion et leur 

part ic ipat ion. Sont retenues :  

 

d’une part,  une représentat ion dans les instances du système de santé, 

1.1 - dans les établissements de santé. 

Le nombre des membres du conseil de surveillance - qui, au titre de ses missions de 

contrôle et de surveillance sera amené à donner son avis sur la politique de 

l’établissement en matière de qualité - a été considérablement réduit par rapport au 

nombre des membres des conseils d’administration. Pour autant, ce conseil comptera au 

moins deux représentants des usagers, ce qui, toute proportion gardée, conduit à une 

représentation renforcée des usagers. 

A noter également la présence d’un représentant des usagers à la commission de 

l’activité libérale de l’hôpital chargée d’encadrer les pratiques au regard de l’exercice de 

l‘activité libérale des praticiens hospitaliers dans les établissements de santé publics. 

1.2-  dans les agences régionales de santé 

Là encore, les représentants des usagers auront leur place (aux côtés des services 

de l ’Etat,  des col lect ivi tés terr itor iales et des organismes de sécur ité sociale 

compétents)  dans les consei ls  de survei l lance des ARS qui auront compétence pour 

approuver le budget et le compte f inancier et pour émettre un avis sur le plan 

stratégique régional de santé, les résultats de l ’act ion de l ’ARS et le contrat 

plur iannuel d’objet et  de moyen s igné par les ARS avec le comité de coordinat ion 

nat ional :  

 

d’autre part ,  une organisat ion favor isant la pr ise en compte de l ’expression des 

usagers 
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2.1 - dans les établissements de santé 

Les établ issements ont une obl igat ion de résultats au regard de la pol i t ique menée 

en leur sein et évaluée au travers d’un panel d’ indicateurs. En contrepart ie,  i ls  sont 

l ibres de s ’organiser comme i ls  le souhaitent pour atteindre ces résultats.  Dans cette 

perspect ive, seules demeurent la commission médicale d’établ issement (CME-à 

l ’exclusion de toutes les sous-commissions) et la commission des relations avec les 

usagers et de la qualité de la prise en charge dans chaque établissement de santé. 

2.2 – en relation avec les agences régionales de santé  

Pour définir les politiques régionales de santé, les ARS prendront appui, notamment, sur 

les conférences régionales de la santé et de l’autonomie (CRSA). Il convient de souligner 

l’importance accrue accordée à cette instance. Organisme consultatif, la CRSA 

bénéficiera de moyens de fonctionnement mis à disposition par l’ARS. 

  

Le rôle essentiel attendu des CRSA transparaît : 

- d’une part, de l’obligation qui pèse sur le directeur général de l’ARS de lui rendre 

compte au moins une fois par an de la mise en œuvre de la politique régionale de santé 

et de l’informer des suites données aux avis de la CRSA ; 

- d’autre part, des missions qui leur sont dévolues : 

1. elles font des propositions au directeur général de l’ARS sur l’élaboration, la mise en 

œuvre et l’évaluation de la politique de santé ; 

2. elles donnent leur avis sur le plan stratégique de santé ; 

3. elles organisent l’expression des représentants des usagers en son sein ; 

4. elles évaluent l’application et du respect des droits des usagers, l’égalité de l’accès et 

la qualité de la prise en charge ; 

5. elles organisent des débats publics. 

IV-4 Nouvelles remarques sur la portée de l’agrémen t et sur les modes 
d’intervention des associations dans le système de santé 

Il est acquis que dans le champ de la santé publique, les associations jouent un rôle 

important. Ce sont des acteurs essentiels « sur le terrain ». Ainsi, environ 3 500 

associations sont financées ou cofinancées par les groupements régionaux de santé 

publique. Elles constituent un maillage complexe et très diversifié. Leur place et leurs 

apports à l’amélioration de la qualité des soins sont reconnus, et notamment par le corps 

médical désormais plus attentif à la participation des patients et à la générosité du 

dévouement associatif.  

 

Les multiples fonctions des associations, la diversité de leurs projets, de leurs modes 

d'intervention et d'organisation, se situent également dans un contexte marqué 

aujourd'hui par l’évolution de la réglementation européenne et la réforme en cours du 

système de santé français. 

 

On a dû distinguer, dans le présent rapport comme dans le précèdent, en se plaçant du 

point de vue de la mise en œuvre de l’agrément, aux côtés des associations qui 
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représentent les usagers (associations de défense des droits et de représentation des 

usagers du système de santé, entrant dans le champ d'application de l'article L. 1111-4 

du CSP), principalement des associations extrêmement présentes dans la quotidienneté 

hospitalière, des associations dîtes de bénévoles (en rappelant que cette caractéristique 

ne permet pas de les distinguer) ou dites « d’accompagnement » (associations, visées à 

l'article L.1112-5 du CSP) qui mènent différentes actions de création ou de renforcement 

des liens autour du malade, tel la visite, l’accompagnement, le soutien moral ou matériel, 

l’animation familière du cadre hospitalier, l’organisation de loisirs. 

 

Ces associations, dont certaines sont centenaires, ont fait pénétrer la dimension 

associative au sein du monde hospitalier et sont particulièrement importantes en gériatrie 

(visites régulière de malades isolés, organisation de loisirs,…) ou en pédiatrie (animation 

au chevet des petits malades, soutien scolaire, …) ou encore dans de nombreuses 

situations de handicap du patient.  

 

Ces associations, souvent sollicitées par les responsables hospitaliers, agissent et 

travaillent, la plupart du temps, en bonne relation avec les responsables et les personnels 

de ces services. 

 

La Commission a souvent tenu à avoir des débats complets avant de décider de refuser à 

certaines de ces associations le bénéfice de l’agrément. Elle a relevé que les actions de 

ces associations attachées au maintien de la dignité et à l’accès au plaisir des personnes 

malades contribuaient indirectement, mais très probablement, à l’efficacité des actes 

thérapeutiques.  

 

La Commission, au-delà de sa mission dictée par les dispositions de l’article L.1111-4 du 

CSP, s’est interrogée sur la place prise par toutes les associations, qu’elles soient 

agréées ou pas.  

 

Par exemple, plusieurs associations, interviennent à des titres divers dans des groupes 

de travail mis en place par les pouvoirs publics ou participent à des débats publics pour 

leur expertise dans un domaine précis ou en lien avec des réponses à apporter à des 

problèmes de santé publique. Ces associations, même si elles ne satisfont pas aux 

critères d’agrément, jouent un rôle important auprès des pouvoirs publics en apportant 

leurs connaissances du terrain et en contribuant parfois au développement d’actions de 

prévention des maladies.  

 

La Commission tient à rappeler le rôle important de certaines associations de forte 

notoriété dont le rôle est avéré en matière de santé publique mais qui n’entrent pas dans 

les critères d’attribution d’un agrément. En tout état de cause, cet agrément  ne leur 

apporterait pas un réel complément de légitimité.  
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D’autres associations encore œuvrent pour améliorer la prévention des maladies. De 

telles associations sont subventionnées, en partie, par les services centraux ou 

déconcentrés du ministère chargé de la santé. On y distingue des associations de 

prévention et d'éducation à la santé (promotion, information,…) et des associations qui 

mènent des actions en faveur d’une meilleure prise en charge globale des malades 

(dépistage, soutien des malades et de leurs proches…).  

 

Œuvrent également à la mise en place des politiques de santé, des associations d'aide 

aux victimes (de l'amiante, d'accidents médicaux,…) pour l' indemnisation des préjudices 

subis, des associations d'usagers qui militent pour le maintien de structures hospitalières 

au niveau local, ainsi que des associations qui gèrent des établissements de soins, 

d'hébergement et de rééducation. Ces dernières, à la condition qu’elles mènent, en même 

temps que leur activité de prestataire et de manière indépendante pour le compte des 

usagers, des activités de promotion des droits des malades, peuvent être agréées. 

 

Enfin, le présent rapport a mentionné les cas d’associations de lutte contre la pollution ou 

pour la préservation de l'environnement, d’associations de personnes âgées, 

d’associations de personnes handicapées, d’associations qui luttent contre la précarité 

dans le champ médico-social, mais dont l'objet ne porte pas, à titre principal, sur les 

questions de santé publique, même si elles ont leur mot à dire dans le champ de la santé 

publique.   

 

La Commission nationale d’agrément considère que les associations qu’elle distingue en 

les agréant, ont un devoir d’exemplarité à l’égard de toutes les autres associations qui 

interviennent dans le domaine de la santé. 

 

En effet, les associations agréées peuvent représenter les usagers dans toutes les 

instances de santé publique ou hospitalières, instances de consultation ou de 

concertation (conférences nationale et régionales de santé, commissions régionales ou 

interrégionales de conciliation et d'indemnisation des accidents médicaux, conseils 

d'administration des hôpitaux, commissions de relations avec les usagers et de la qualité 

de la prise en charge,…).  

 

Dés lors, elles portent d’une certaine façon la parole de l'ensemble des usagers du 

système de santé, font des propositions sur l’évolution du système de santé et sur les 

politiques de santé au niveau national ou régional, d’autant qu’elles se sont souvent 

regroupées pour constituer des collectifs inter-associatifs régionaux ayant pour champ 

d'activité l'information des usagers sur leurs droits, l'appui à la représentation des 

usagers, la formation des représentants,… Il existe actuellement 20 Collectifs Inter-

associatifs Régionaux. 

 

C’est sur ces registres de l’information et de la formation que les associations agréées ont 

probablement, plus qu’à l’heure actuelle, en dépit des efforts des CISS, à entrainer les 

autres associations sur le terrain de la défense et de la promotion des droits des usagers 

et ainsi progressivement sur le chemin de l’agrément. 
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L’insuffisance d’effectif de représentants des usagers conduit à souhaiter une demande 

beaucoup plus importante d’agréments de la part d’associations, susceptibles de 

satisfaire aux exigences fixées par la loi. 

 

En particulier, dans les établissements de santé, d’avantage de relations entre 

associations agréées et non agréées seraient utiles, d’une part, pour développer l’esprit 

de participation des usagers, et d’autre part, pour offrir plus de présence des personnes 

susceptibles d’écouter les personnes malades, de soutenir leurs droits et de les 

représenter. 

 

Les lieux de rencontres avec des associations sont à ce titre essentiel. Des progrès 

importants ont été faits, depuis les permanences épisodiques jusqu’aux maisons des 

usagers dont quelques unes font un travail remarquable dans quelques grands 

établissements. 

Il faut probablement encourager des formes plus légères de lieux de contacts, d’accueil et 

d’écoute. Les associations pourraient s’y côtoyer et surtout se répartir présences et 

permanences pour parvenir à une offre couvrant mieux le territoire du système de santé.  

Les énergies généreuses des associations doivent bénéficier d’une meilleure « surface de 

contacts » avec les patients et les professionnels de santé. 
 
 

V - EVOLUTIONS SOUHAITABLES ET RECOMMANDATIONS  

Plusieurs suggestions ressortent des observations précédentes. 
 

- Prévoir avec la mise en place des ARS, de porter une attention particulière et définir 

des responsabilités sur la représentation des usagers et son suivi, notamment dans le 

cadre de partenariats avec les associations mis en place au niveau régional. 

- Mieux mesurer, quantitativement et qualitativement, les conditions de participation des 

représentants des associations agréées dans les instances, en particulier dans les 

établissements de santé. 

- Poursuivre l’information auprès des ARS et des associations sur la mise en œuvre de 

l’agrément. 

- Encourager les formations sur les droits des malades et usagers du système de santé 

et obtenir du ministère chargé de la santé une information plus développée sur ces 

thèmes et sur celui de la participation, via notamment internet. 

 

Alors que le ministère chargé de la santé, et en particulier la DGS et la DHOS, 

considèrent que la réforme du système de santé » conduit à une représentation plus 

affirmée des représentants des usagers (Conseils de surveillance des établissements de 

santé et des ARS), la Commission relève un ralentissement  du flux de demandes 

d’agrément. 

 

Le présent rapport souligne le caractère exemplaire des associations agréées  et la 

nécessité que les associations agréées mutualisent leurs expériences avec l’ensemble 

des associations œuvrant dans le système de santé. 
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Plutôt que d’infléchir les textes réglementaires en vigueur sur l’agrément, il paraît utile 

d’appuyer des possibilités de partenariat entre les futures ARS et les associations et un 

travail d’information et de formation vers les différentes natures d’associations. Des 

inflexions de jurisprudence de la Commission pourraient éventuellement suivre. 

 

En particulier, il convient de renforcer, en lien avec la DHOS, les outils d’information et de 

communication sur le dispositif d’agrément à destination des ARS et des associations : 

- réflexion sur les lieux de rencontres inter-associatifs auprès des établissements de 

santé de taille modeste, 

- document d’information sur le rôle, les droits des représentants des usagers, 

- nouvelles instructions et informations sur la mise en œuvre de l’agrément et la 

répartition des usagers auprès des ARS et des associations, 

- inciter les têtes de réseau (notamment, les CISS régionaux) à mobiliser les 

associations membres sur la portée de l’agrément. 

 

La Commission se tient à la disposition de la Ministre en charge de la santé pour, dans la 

mesure de sa modeste compétence :  

- en premier lieu, être consultée sur les dispositions réglementaires concernant la 

représentation des associations issues de la loi HPST, 

- en deuxième lieu, accompagner la mise en place de la représentation des usagers au 

sein des nouvelles instances issues de la loi HPST, 

- enfin, en tout état de cause, communiquer et porter auprès des ARS, la bonne parole 

tirée de son expérience sur l’agrément des associations représentant les usagers dans 

les instances hospitalières ou de santé publique. 
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ANNEXES 
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I - Les textes de références 

a) Circulaire DGS/MAU/DHOS/E1/2009/38 du 05 février 2009 

b) Circulaire DGS /MAU DAGPB/SRH/BSR/2008/339 du 23 décembre 2008    

c) Lettre d’instruction (DHOS) du 12 mars 2009  
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Ministère de la santé et des sports  

 
DIRECTION GENERALE DE LA SANTE  
Secrétariat Général  
Division Déploiement des Politiques de Santé  
Mission Associations et Représentation des usagers  
Personne responsable du dossier : Jean-Jacques NANSOT  
Tél : 01 40 56 54 32  
 
DIRECTION DE L’HOSPITALISATION  
ET DE L’ORGANISATION DES SOINS  
Sous-direction Qualité et  
Fonctionnement des Etablissements de santé  
Bureau Droits des usagers et  
Fonctionnement général des établissements de santé  
Personne responsable du dossier : Isabelle MANZI  
Tél : 01 40 56 76 88  
 

La Ministre de la Santé et des Sports 
 
à 
 
Mesdames et Messieurs les directeurs 
d’agence régionale de l’hospitalisation 
 (pour mise en œuvre) 
 
Mesdames et Messieurs les préfets de 
région 
Direction régionale des affaires sanitaires 
et 
sociales 
(pour mise en œuvre) 
 
Mesdames et Messieurs les préfets de 
département 
Direction départementale des affaires 
sanitaires et sociales 
(pour information) 

 
CIRCULAIRE N°DGS/MAU/DHOS/E1/2009/38 du 05 février 2009 relative à l'agrément des associations 
représentants les usagers dans les instances hospitalières ou de santé publique  
Date d’application : immédiate  
NOR : SJSP0930092C  
Classement thématique : santé publique  
 
Résumé : mise en œuvre de l’agrément.  
Mots-clés : agrément, association, santé.  
Textes de référence :  
1 article L. 1114-1 du code de la santé publique.  
2. articles R. 1114-1 à R. 1114-17 du code de la santé publique.  
3. arrêté du 17 janvier 2006 (JO du 01/02/2006) fixant la composition du dossier de demande d’agrément 
des associations représentant les usagers dans les instances hospitalières ou de santé publique.  
4. circulaire n°DGS/SD1B/2006/124 du 10 mars 2006 r elative à l’agrément des associations représentant 
les usagers dans les instances hospitalières ou de santé publique.  
5 circulaire n°DGS/SD1B /DHOS/E1/2006/488 du 17 nov embre 2006 relative à l’information des 
associations de malades et d’usagers du système de santé sur l’agrément des associations représentant 
les usagers dans les instances hospitalières ou de santé publique  
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La Commission nationale d’agrément a tenu, au cours de l’année 2008, deux réunions 

d‘information : l’une avec un large échantillon d’associations, l’autre avec des 

représentants des DRASS et des ARH. Au vu des principales observations formulées lors 

de ces rencontres, il apparaît nécessaire d’améliorer l’information des associations sur 

leur dispositif d’agrément et la représentation des usagers dans les instances 

hospitalières ou de santé publique. Tel est l’objet de la présente circulaire qui rappelle les 

modalités d’information prévues (I), la procédure des désignations dans les instances 

hospitalières ou de santé publique (II), l’outil de suivi des demandes d’agrément (III) et le 

rappel des obligations incombant aux associations ou unions agréées (IV).  

I) INFORMATION DES ASSOCIATIONS DE MALADES ET USAGERS DU SYSTEME DE 

SANTE SUR L’AGREMENT DES ASSOCIATIONS REPRESENTANT LES USAGERS 

DANS LES INSTANCES HOSPITALIERES OU DE SANTE PUBLIQUE  

Dans les instances hospitalières et de santé publique nationales et locales, un nombre 

important de sièges est réservé aux représentants des malades et usagers du système de 

santé. Compte-tenu du nombre de sièges restant à pourvoir, il apparaît nécessaire que 

l’information et la communication auprès du monde associatif sur la nature et la portée de 

l’agrément soient poursuivies et renforcées.  

1 - Il s’agit de continuer à identifier les associations investies dans le domaine de la 

défense des droits des usagers du système de santé et à les encourager à présenter un 

dossier de demande d’agrément régional ou national. Tout collectif associatif existant 

dans votre région, et notamment, un Collectif Interassociatif sur la Santé, s’il est 

constitué, peut être sollicité pour relayer cette information auprès des représentants des 

associations.  

Si des associations n’entrant pas dans le champ d’application du décret du 31 mars 2005 

souhaitent également bénéficier d'un agrément, vos services pourront utilement leur 

conseiller, notamment par des réunions d’échange, de développer leurs activités vers la 

défense des droits des usagers du système de santé.  

En outre, il convient d’informer les associations qui ont reçu une décision de refus 

d’agrément qu’elles pourront présenter sans délai une nouvelle demande, dès lors que les 

actions qu'elles ont développées pendant les trois années précédant la demande, 

contribuent à assurer la défense des droits des personnes malades et des usagers du 

système de santé.  

Vos services apporteront, si nécessaire, une aide aux associations concernées pour la 

constitution de leur dossier de demande d’agrément régional.  

2 – Par ailleurs, les établissements doivent poursuivre leur collaboration avec les 

membres des associations non agréées, notamment dans le cadre de groupes de travail 

ou de réflexion réunis en dehors d’une instance instituée. Ainsi, si la réglementation 

relative à l’instance le permet, un membre d’une association non agréée peut être associé 

à des réflexions ou travaux en raison de sa compétence dans un domaine donné.  
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II) DESIGNATION DE MEMBRES D’ASSOCIATIONS AGREEES POUR OCCUPER LES 

SIEGES RESERVES AUX REPRESENTANTS DES USAGERS DANS LES INSTANCES 

HOSPITALIERES OU DE SANTE PUBLIQUE  

Afin de permettre à chaque association agréée de pouvoir présenter un ou des candidats 

pour occuper des sièges de représentant des usagers, une consultation de toutes ces 

associations doit être mise en œuvre par vos services. Cette consultation doit ainsi 

permettre une représentation diversifiée des usagers. A cette occasion, il peut être 

opportun de rappeler aux associations agréées que les frais de déplacement au titre de la 

représentation des usagers, peuvent être remboursés selon les dispositions du décret n° 

2006-781 du 3 juillet 2006 fixant les conditions et les modalités de règlement des frais 

occasionnés par les déplacements temporaires des personnels civils de l’Etat (5° de 

l’article 2 du dit décret) ou, pour les établissements publics de santé, selon les 

dispositions du décret n° 92-566 du 25 juin 1992 fi xant les conditions et les modalités de 

règlement des frais occasionnés par les déplacements des fonctionnaires et agents 

relevant de la fonction publique hospitalière.  

Il faut rappeler que les associations ou unions agréées au niveau national peuvent être 

sollicitées par vos soins, pour proposer un de leurs membres, afin de siéger au sein des 

instances hospitalières ou de santé publique de votre région.  

Lorsqu’une union agréée au niveau national propose qu’un membre de l’une de ses 

associations soit candidat pour assurer la représentation des usagers dans votre région, 

cette proposition se fait sous sa responsabilité, en particulier si le candidat qu’elle 

désigne est issu d’une association qui a fait l’objet d’un refus d’agrément.  

La Direction Générale de la Santé demandera prochainement aux associations ou unions 

agréées au niveau national ou régional d’indiquer leurs implantations locales. La liste des 

sites internet de ces associations où figureront ces informations sera mise en ligne sur les 

sites Intranet (rubrique santé) et Internet du ministère chargé de la santé dans le dossier 

« agrément des associations ». Ces informations faciliteront les démarches des services 

de l’Etat auprès des associations ou unions agréées pour solliciter des candidatures aux 

sièges à pourvoir.  

Par ailleurs, vous veillerez à informer systématiquement les associations ou unions 

d’associations sollicitées en vue de pourvoir un ou des sièges dans des instances 

hospitalières ou de santé publique de la suite réservée à leur candidature, même 

lorsqu’elle est défavorable, eu égard à l’engagement et à la volonté des membres de ces 

associations de participer au fonctionnement du système de santé.  
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III) APPLICATION « AGREMENT SANTE »  

L’application « agrément santé » est l’outil privilégié de suivi et de gestion des dossiers 

de demande d’agrément. Sa mise à jour régulière est indispensable.  

Le travail de suivi de l’activité de la commission est entièrement réalisé à partir de 

l’application (envoi des dossiers aux rapporteurs, convocation des membres, ordre du jour 

des commissions). Il est donc indispensable de saisir de façon régulière vos dossiers 

dans l’application.  

1 – Nous vous rappelons que l’enregistrement des dossiers de demande d’agrément se 

déroule de la manière suivante :  

- Tous les dossiers de demande d’agrément reçus par vos services doivent être 

enregistrés dans la base de données à l’adresse suivante : 

http://agresante.intranet.sante.gouv.fr/login.jsp. 

- Lorsque le dossier est déclaré complet par vos services et instruit, il vous appartient 

d’enregistrer dans l’application la date de « dossier complet » (vous pouvez éditer la lettre 

de confirmation de « dossier complet » qui sera envoyée à l’association) et la date d’envoi 

du dossier à la DGS. Cet envoi à la DGS doit intervenir sans délai.  

- Le suivi du dossier est alors partagé avec le secrétariat de la Commission nationale 

d’agrément qui réceptionne le dossier et mentionne la date dans l’application.  

- La date de passage en commission est consultable à tout moment par le gestionnaire 

DRASS. 

- Le secrétariat de la Commission, après validation du compte rendu par le président, 

notifie aux Préfets les avis avec copie aux gestionnaires DRASS et les enregistre dans 

l’application.  

- Il appartient aux Préfets de prendre les arrêtés portant agrément des associations dans 

leur région. 

- La dernière étape consiste pour le gestionnaire DRASS à enregistrer la date de l’arrêté, 

sa publication et la date de notification à l’association. 

2 - L’application présente en page d’accueil dans la partie « éditer un document » un 

menu déroulant comprenant plusieurs listes (associations agréées, avis défavorables, 

demandes d’agrément, liste de gestion) et la possibilité de consulter et d’éditer des 

statistiques, générales et thématiques sur l’activité de la commission. Les courriers types 

sont tous disponibles et l’ordre du jour des séances comprenant la liste des dossiers 

enrôlés pour examen par la commission peut être consulté.  

Les listes des associations agréées au niveau national et régional publiées sur intranet et 

internet seront désormais réalisées à partir d’une extraction des informations enregistrées 

dans l’application. Il n’est donc plus nécessaire d’envoyer à la DGS une copie des arrêtés 
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publiés. Cependant il vous appartient de remplir dans l’application, pour chaque demande, 

la partie « décision » réservée aux renseignements concernant la notification à 

l’association de la décision et les références des arrêtés publiés portant agrément. Si 

cette opération n’est pas effectuée, l’association ne pourra pas figurer sur la liste des 

associations agréées.  

Le respect des contraintes de l’application génère un gain de temps appréciable pour 

l’ensemble des services participant à la gestion des dossiers et au suivi des travaux de la 

Commission.  

IV) PIECES REMISES ANNUELLEMENT PAR LES ASSOCIATIONS AGREEES EN 

APPLICATION DE L’ARTICLE R. 1114-15 DU CODE DE LA SANTE PUBLIQUE ET DE 

L’ARRETE DU 17 JANVIER 2006  

Selon les dispositions de l’article R.1114-16 du code de la santé publique, l’agrément peut 

être retiré, lorsque l’association cesse de remplir les conditions requises pour l’agrément 

ou lorsqu’elle ne respecte pas l’obligation prévue à l’article R.1114-5 du code de la santé 

publique.  

L’article R.1114-15 du code de la santé publique impose aux associations agréées de 

rendre compte de leur activité, selon les modalités prévues à l’article 3 de l’arrêté du 17 

janvier 2006. Les associations ou unions d’associations agréées adressent, chaque 

année, à l’autorité qui leur a accordé l’agrément, leur rapport d’activité, leur rapport moral 

s’il existe, leur rapport financier et une liste des membres chargés de l’administration ou 

de la direction de l’association ou de l’union d’associations (en trois exemplaires).  

Toujours par souci de simplification, lors du renouvellement de la demande d’agrément 

intervenant au cours de l’année calendaire, il ne sera pas utile que les associations 

transmettent à nouveau ces pièces. Les autres éléments du dossier de demande 

d’agrément, tel que prévu dans l’arrêté du 17 janvier 2006, seront exigibles.  

Nous vous remercions de l’attention particulière que vous porterez à la mise en œuvre de 

ces recommandations. Pour toutes difficultés liées à l’application de la présente circulaire, 

vous pouvez vous adresser à la Mission Associations et Représentation des Usagers de la 

Direction Générale de la Santé : Mme Catherine CURTENELLE (Tél : 01 40 56 58 

57catherine.curtenelle@sante.gouv.fr) ou au Bureau Droits des Usagers et 

Fonctionnement Général des Etablissements de Santé de la Direction de l’Hospitalisation 

et de l’Organisation des Soins : Mme Isabelle MANZI (Tél : 01 40 56 76 88 – 

isabelle.manzi@sante.gouv.fr) .  
 
Le Directeur Général de la Santé          La Directrice de l’Hospitalisation 

et de l’Organisation des Soins 
 

D. HOUSSIN        A. PODEUR  
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Ministère de la santé, de la jeunesse, des sports et de la vie associative 

Direction Générale de la Santé 
Secrétariat général Division 
déploiement des politiques de 
santé Mission associations et 
représentation des usagers (MAU) 

Direction de l’Administration Générale 
du Personnel et du Budget Services des 
ressources humaines S/D de la gestion 
du personnel Bureau du budget, des 
synthèses et des rémunérations 
(SRH1/BSR) 

Personne chargée du dossier   : 
Mme Nathalie VALLON tél. : 01 
40 56 42 69 fax : 01 40 56 57 74 
Mèl : nathalie.vallon@sante.gouv.fr 

La ministre de la santé, de la jeunesse, des sports et de 
la vie associative 

à 

Mesdames et Messieurs les directeurs d’agence 
Régionale de l’hospitalisation (pour mise en œuvre) 

Mesdames et Messieurs les préfets de région Direction 
régionale des affaires sanitaires et sociales (pour mise en 
œuvre) 

Mesdames et Messieurs les préfets de département 
Direction départementale des affaires sanitaires et 

     sociales 
(pour mise en œuvre) 

CIRCULAIRE N°DGS/MAU/DAGPB/SRH/BSR/2008/339 du 23 décembre 2008 relative à la mise 
en œuvre du congé de représentation des usagers dans les instances de santé publique. 
Date d'application : 
NOR : SJSP0831344C 
Classement thématique : Santé publique 

Résumé : Mise en œuvre du congé de représentation  

Mots-clés : congé, représentation, usagers du système de santé  

Textes de référence : Article L 1114-3 du code de la santé publique 

                                       Articles L. 3142-51 à 55 du code du travail  

Textes abrogés ou modifiés : xxx 

14, avenue Duquesne, 75350 PARIS 07 SP – 01 40 56 60 00 
www.emploi- solidarite.gouv.fr / www.sante.gouv.fr 
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Les représentants des usagers du système de santé issus d'associations agréées peuvent siéger 

dans les instances hospitalières ou de santé publique dans les conditions prévues à l’article L. 1114-3 

du code de la santé publique. 

Le congé de représentation permet aux salariés membres d'une association qui siègent dans 

une de ces instances, de s'absenter pour participer aux réunions, tout en percevant, en cas de 

diminution de leur rémunération du fait de ce mandat, une indemnité de l'Etat, compensant totalement 

ou partiellement cette baisse. 

L’objet de la présente circulaire est notamment de rappeler la réglementation et d’indiquer la 

procédure à suivre pour l’examen des demandes d’indemnisation. 

I – LA REGLEMENTATION  

Le dispositif de mise en œuvre du congé de représentation est prévu par les articles L. 3142-51 

à 55 du code du travail relatifs au congé de représentation en faveur notamment des salariés membres 

d’une association. 

Ces salariés bénéficient du congé de représentation, lorsqu’ils sont appelés à siéger : 

1) soit au CA, ou à l’instance habilitée à cet effet, d’un établissement de santé public ou privé, ou aux 

commissions et instances statutaires dudit établissement ; 

2) soit dans les instances consultatives régionales ou nationales et les établissements publics nationaux 

prévus par le code de la santé publique. 

Lorsqu’il s’agit d’un établissement de santé public ou privé, l’indemnité qui couvre le congé 

de représentation est versée par cet établissement. Les dépenses d’indemnisation, pour les 

représentants des usagers qui en font la demande, sont incluses dans le tarif GHS ou dans la dotation 

globale des établissements. 

L’indemnité est versée par l’Etat lorsqu’il s’agit d’instances instituées auprès de l’Etat, ou par 

l’établissement public national concerné. 

Le montant de cette indemnité est égal, selon les dispositions de l'article R. 3142-33 du code 

du travail, à celui de la vacation accordée aux conseillers prud’hommes. Le décret du 16 juin 2008 

relatif à l’indemnisation des conseillers prud’hommes (JO du 17 juin 2008) fixe le taux horaire à 7,10 

€. Les représentants des associations peuvent faire valoir leur droit à indemnisation du temps consacré 

à siéger dans les instances dans la limite d’un plafond de 9 jours ouvrables. 

II – LA PROCEDURE  

Les demandes d'indemnisation doivent être adressées à l'autorité administrative chargée 
d'assurer le secrétariat de l'instance dans laquelle le salarié est appelé à siéger, accompagnées des 
pièces suivantes : 

- Convocation à la réunion de l'instance concernée ; 

- Attestation constatant la présence effective du salarié à la réunion, délivrée par le 
service responsable des convocations ; 

- Attestation délivrée par l'employeur indiquant le nombre d'heures non rémunérées en raison 
du congé ; 

- Relevé d'identité bancaire. 
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Les dépenses afférentes au versement des indemnités concernées seront imputées sur le 
programme 124 « conduite et soutien des politiques sanitaires et sociales ». 

III – LISTE DES INSTANCES  

L’arrêté du 9 janvier 2006 modifiant l’arrêté du 19 avril 1994 fixe la liste des instances 
mentionnées à l’article L. 3142-51 du code du travail relatif au congé de représentation en faveur des 
associations relevant du ministère des affaires sociales, de la santé et de la ville. Cet arrêté est en cours 
d’actualisation. 

IV – LES LIEUX RESSOURCES 

Le délégué départemental à la vie associative (DDVA) et la mission d’accueil et d’information 
des associations (MAIA), sont deux structures qui peuvent répondre aux demandes d’information des 
associations. 

Il incombe au DDVA, agent « jeunesse et sport » expert de la vie associative qui pilote la 
MAIA départementale, d'assurer notamment une information de qualité aux associations et de faciliter 
leur fonctionnement. La liste des DDVA est disponible sur le portail gouvernemental 
www.associations.gouv.fr . 

Par ailleurs, je rappelle que pour répondre aux besoins croissants d’information des bénévoles 
des petites associations qui ne disposent pas de salarié et dont le budget annuel est inférieur à 10 000 
€, les DDVA peuvent s’appuyer sur des associations spécialisées dans l’information et 
l’accompagnement des bénévoles (Centre de ressources et d’information des bénévoles - CRIB). La 
liste des 150 CRIB est consultable sur le portail gouvernemental www.associations.gouv.fr . 

Je vous demande d’assurer une large diffusion de cette circulaire auprès des associations et 
instances concernées. 

Vous voudrez bien me tenir informé des difficultés liées à la mise en œuvre de cette 
instruction. 

Pour la ministre et par délégation 

Le directeur général de la santé,  Le Directeur de l’Administration de générale, 
du personnel et du budget 

Pr Didier HOUSSIN       Etienne MARIE 
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MINISTERE DE LA SANTE ET DES SPORTS 
 
DIRECTION DE L'HOSPITALISATION  
ET DE L'ORGANISATION DES SOINS  
 
Sous-Direction de la Qualité et du fonctionnement 
des établissements de santé  
Bureau droits des usagers et fonctionnement général  
Des établissements de santé  
Personne chargée du dossier  
Isabelle Manzi.  
Tél : 01 40 56 76.88  
 
00 305 

Paris, le 12 MARS. 2009 
 
 

La Directrice de l'hospitalisation  
et de l'organisation des soins  
 
à  
 
Mesdames et Messieurs les 
directeurs  
d'agence régionale de l'hospitalisation  

 
 
Objet: La prise en charge des frais de déplacement des représentants des usagers intervenant au 
sein des instances des établissements de santé.  
 
L'enquête réalisée sur le fonctionnement des commissions des relations avec les usagers et de la 
qualité de la prise en charge (CRU) montre que moins de 20 % des établissements procèdent au 
remboursement des frais liés au déplacement des représentants des usagers siégeant au sein de ces 
instances, alors que ce remboursement est réglementairement imposé (article R.1112-90 du code de 
la santé publique).  
La question du non remboursement par les établissements des frais de déplacement est 
régulièrement soulevée par les représentants des usagers. Afin de mettre un terme à cette situation, 
vous trouverez ci-après la réglementation en vigueur et les recommandations formulées à cet égard 
que je vous invite à porter à la connaissance des directeurs des établissements de santé de votre 
région.  
 
1/ Les conseils d'administration des établissements de santé publics  
 
L'article L.6143-18 du code de la santé publique précise, s'agissant des établissements publics de 
santé, que les personnes membres des conseils d'administration sont indemnisées au titre des frais 
de déplacement engagés dans le cadre de ces fonctions.  
 
Par ailleurs, l'article 3 du décret n° 92-566 du 25  juin 1992 fixant les conditions et les modalités de 
règlement des frais occasionnées par les déplacements des fonctionnaires et agents relevant de la 
fonction publique hospitalière sur le territoire métropolitain de France dispose que " ... les autres 
personnes qui collaborent aux commissions ... , qui apportent leur concours aux établissements 
publics de santé peuvent être remboursées  
des frais de transport et de séjour... Un arrêté du ministre chargé de la santé fixe la liste des 
commissions mentionnées au présent article".  
 
L'arrêté du 24 février 1994 fixant la liste des commissions mentionnées à l'article 3 du décret du 25 
juin 1992 précité mentionne explicitement le conseil d'administration des établissements publics de 
santé.  
 
A toutes fins utiles, je précise s'agissant du taux des indemnités, que le décret du 25 juin 1992 renvoie 
dans plusieurs de ses articles (9, 15, 25, 26, 30, ...) aux arrêtés prévus par le décret n° 90-437 du 28 
mai 1990. Ce dernier décret a pour partie été abrogé et remplacé par le décret n° 2006-781 du 03 
juillet 2006 dont l'article 12 prévoit, dans son X, que: «Dans tous les textes où il est fait mention, pour 
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les déplacements temporaires, des décrets des 12 mars 1986, 12 avril 1989, 28 mai 1990 et 22 
septembre 1998 susvisés, ces références sont remplacées par celle du présent décret. »  
 
Dans ces conditions, l'arrêté du 20 septembre 2001, pour les indemnités forfaitaires de mission, est 
remplacé par celui du 3 juillet 2006 pris pour l'application du décret du même jour et celui 24 avril 
2006, pour les indemnités kilométriques, est remplacé par celui du 26 août 2008 modifiant celui du 3 
juillet 2006 pris pour l'application du décret du même jour.  
 
II/ Les commissions des relations avec les usagers et de la qualité de la prise en charge (CRU)  
 
L'article R. 1112-90 du code de la santé publique indique : "les membres de la commission sont 
indemnisés au titre des frais de déplacements engagés dans le cadre de leurs missions ". Ces 
dispositions s'appliquent à tous les établissements, publics et privés.  
 
Dans la mesure où l'article 3 du décret de 1992 précité vise «les autres personnes qui collaborent [...] 
aux autres organismes consultatifs {.. .] qui apportent leur concours aux établissements» et où la CRU 
est au nombre de ces «organismes consultatifs », les établissements publics de santé se réfèreront 
aux dispositions dudit décret de 1992 pour déterminer le taux des indemnités à verser.  
 
Pour les établissements de santé privés à but lucratif et les établissements privés à but non lucratif 
participant au service public hospitalier, les représentants légaux de ces établissements sont invités à 
définir les modalités et le montant du l'indemnisation à verser au titre des frais de déplacement.  
 
III/Les autres instances  
 
D'autres instances, comme les sous-commissions de la commission médicale d'établissement, à titre 
d'exemple, ne sont pas visées dans l'arrêté susmentionné du 24 février 1994. Toutefois, compte tenu 
l'intérêt unanimement reconnu de la collaboration des usagers au sein des instances des 
établissements de santé, il est souhaitable de favoriser leur participation. Dans ce contexte, je ne 
peux qu'inciter fortement tous les établissements, quel que soit leur statut, à rembourser les frais de 
transport des usagers qui «apportent leur concours aux établissements» par leur participation non 
seulement aux conseils d'administration et aux CRU, mais encore au sein de toutes les autres 
instances ou groupe de travail pour lesquelles leur présence est sollicitée -y compris les instances non 
spécifiquement visées par l'arrêté en cause-.  
 
A cette fin, pour les établissements publics de santé, le taux des indemnités sera déterminé par 
application des dispositions du décret de 1992. Dans les établissements privés à but lucratif et les 
établissements de santé privés à but non lucratif participant au service public hospitalier, les 
représentants légaux de ces établissements de santé définiront les modalités et le montant du 
remboursement dont les membres des instances ou groupe de travail, et notamment les 
représentants des usagers et les personnalités qualifiées pourront bénéficier, au titre des frais de 
déplacement engagés pour l'assistance aux réunions de ces instances auxquelles leur présence est 
sollicitée.  
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Pour la ministre de la santé, de la jeunesse,  
des sports et de la vie associative  
La directrice de l'hospitalisation  
et de l'organisation soins  

 
 
 

Anne PODEUR 
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II – Documents d’information et contributions:   
  

a) Sommaire du guide CISS du représentant des usagers du système de santé   

b) Fiche du CISS sur l’agrément  

c) Sur un avis du CES Européen, par M. Lucien BOUIS      

d) Article de Mme Chantal DESCHAMPS sur « des chartes pour les malades… »  

(Soins cadres de santé n°68 nov.2008)         

e) Article de Mme Michèle Guillaume-Hofnung sur « médiation, éthique et démocratie 

sanitaire » (Médiations et société n°11/12 mars 200 6)     
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LES DROITS DU PATIENT 
par Lucien BOUIS, membre du C.E.S Européen 

Le Comité économique et social européen vient d'adopter un avis présenté par Lucien 

Bouis, ayant pour objet les droits du patient qui prend en considération le fait que depuis 

de nombreuses années, les pays européens et la Communauté européenne se sont 

penchés sur la question des droits des personnes ayant recours aux services de santé et 

se sont dotés de chartes, voire de textes législatifs permettant d'affirmer ces droits. 

Ainsi, la charte européenne des droits fondamentaux, la consultation de la Commission 

concernant l'action communautaire dans le domaine des services de santé, la déclaration 

du Conseil santé du 1er juin 2006 sur les valeurs et principes communs, la jurisprudence 

de la Cour européenne de justice relative à la mobilité des patients, la résolution du 

Parlement en matière de santé de mars 2007, sont autant de textes qui ont incité le CES 

européen à se saisir de la question des droits du patient aux fins d'attirer l'attention des 

instances européennes sur leur nécessaire respect étant par ailleurs entendu que la 

réaffirmation de ces droits implique des changements dans la relation de l'ensemble des 

professionnels et des structures de santé avec les patients. 

Les progrès de la médecine et la mise en place des systèmes de protection sociale ont 

globalement induit une transition épidémiologique qui s'est traduite par moins de prise en 

charge de courte durée et surtout d'implication au regard des maladies chroniques, un tel 

phénomène étant induit par le vieillissement des populations. 

L'arrivée de nouvelles technologies d'information a renforcé la connaissance des patients 

développant par-là leur capacité d'échange et de questionnement des professionnels. Dès 

lors, leurs attentes ne se cantonnent pas uniquement aux dimensions techniques des 

soins, mais concernent également les dimensions relationnelles et humaines. 

Enfin, les attentes de l'individu présentant une pathologie de longue durée et/ou un 

handicap, induit de nouveaux besoins et de nouvelles attentes de la part des personnes et 

de leur famille. 

Compte tenu du constat de ces différentes évolutions, l'avis du CES Européen est centré 

sur les droits des patients, c'est-à-dire des personnes ayant recours au système de 

prévention sanitaire et de soins. 

L'affirmation de tels droits des patients s'inscrit dans les droits de l'homme et a pour 

objectif de promouvoir à terme l'autonomie de tout individu. En ce qui concerne ses 

relations avec les praticiens des systèmes de santé. 

Ces droits se trouvent souvent imbriqués les uns dans les autres, mais 3 d'entre eux 

présentent un aspect transversal ou préalable à d'autres droits. Il s'agit: 

- du droit à l' information ;celle-ci doit concerner la maladie, son évolution possible, les 

traitements avec analyse de leur intérêt et de leur risque, les caractéristiques des 

structures et des professionnels dispensant ces soins, étant entendu que dans un souci 

de meilleur état sanitaire des populations, la prévention est un élément de première 

importance. 
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L'information n'est pas une fin en soi, mais un moyen permettant à la personne de faire 

des choix libres et éclairés. C'est pourquoi les modalités de transmission de l'information 

sont aussi importantes que l'information elle-même et indépendamment de la personne 

intéressée, son entourage doit être également pris en compte dans le processus 

d'information. 

Au principe qu'il n'est d'assentiment qu'éclairé et d'acceptation d'encourir des risques que 

fondée, l' information reste l'aboutissement du colloque singulier médecin/patient dans 

lesquels les seules considérations du mieux et du bien-être doivent être prises en compte. 

- du droit au consentement libre et éclairé ;  il s'agit d'affirmer le droit à la participation 

des malades dans les décisions le concernant. Ceci ne signifie pas un transfert de 

responsabilités du médecin sur le patient, mais d'envisager leur interaction dans une 

perspective d'alliance thérapeutique, chacun au regard de ses droits et de son périmètre 

de responsabilité. 

L'adhésion du patient ainsi renseignée, doit être explicite, c'est-à-dire être exprimée 

objectivement, le patient pouvant dès lors accepter ou refuser l'intervention ou le 

traitement qui lui est proposé. 

- du droit à la dignité ; sous cette appellation doit être compris le droit à l' intimité, le droit 

à la prise en charge de la douleur, le droit à une fin de vie digne, la protection de 

l'intégrité du corps, le respect de la vie privée et le principe de non-discrimination. 

Une reconnaissance du temps consacré à la consultation, à l'écoute du patient, à 

l'explication du diagnostic et du traitement, participe au respect des personnes. Cela est 

d'autant plus vrai lorsqu'il s'agit de public souffrant d'un manque de reconnaissance 

sociale et dans les situations de fin de vie ou de traitements particulièrement lourds. 

Un certain nombre de droits individuels sont à mettre en œuvre dans une démarche de 

santé publique: droit à l'accès aux soins pour tous, droit à la qualité des soins, droit à la 

prévention et à la sécurité des soins. 

Reconnaissant que l'affirmation de la mise en œuvre de ces droits interrogent beaucoup 

de professionnels, de patients, de responsables des politiques de santé et aussi des 

associations de malades et d'usagers du système de santé, le CES Européen estime qu'il 

est urgent de sortir d'une opposition entre les droits des uns et les devoirs des autres. 

Il estime par ailleurs, que l'effectivité des droits individuels va dépendre en grande partie 

des réponses collectives devant être êtres apportées, il lui apparaît donc nécessaire de 

développer une véritable démocratie sanitaire impliquant la mobilisation collective des 

usagers et leur représentation en différentes structures et établissements. 

En effet, ces droits manifestent la volonté que tout patient ne veut pas être considéré 

comme un être à part et surtout pas comme un être à part de la société. 

Donner la parole aux usagers et à leurs représentants s'avère d'autant plus nécessaire 

que les problématiques de santé croisent d'autres champs: modes de production, modes 

de vie, conditions de travail, protection de l'environnement... Ceci implique donc des choix 

sociétaux, économiques, éthiques qui vont au-delà de la seule responsabilité des 

professionnels de santé. 
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Dans une volonté de la participation la plus large des personnes et de leur regroupement 

associatif, le CES Européen a préconisé l'institutionnalisation d'une journée européenne 

des droits du patient1. 

                                                           
 
1 Se tenant en France, cette année le 18/04/2008 
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