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OCCITANIE
13 départements en Occitanie

Lot — Ariege (09)
oo oztne Aude (11)
m""“:; Aveyron (12)
TARN-ET-GARONNE Gard (30)
MONTAUBAN o m_n Haute-Garonne (31)
GERS TARN e Gers (32)
eaucH TouLgusE HERwT:""*“'*“' Hérault (34)
R cARONNE Lot (46)
G aranses . Lozere (48)
s . AUDE Hautes-Pyrénées (65)
ARIEGE Pyrénées-Orientales (66)
PERPIGHAN @ Tarn (81)
PYRENEES-ORIENTALES Tarn-et-Garonne (82)

Les deux antennes de I’'URAASS en Occitanie

- Siege a Toulouse (31-Haute-Garonne)
- Antenne administrative a Nimes (30-Gard)

Criteres liés au poids de la santé et au nombre de Représentants des Usagers (RU)
- Environ 2500 sieges de RU a I’échelle locale, territoriale et régionale
- 451 établissements de santé publics et privés

- 13 069 médecins libéraux
- 2083 pharmacies
- 809 établissements pour personnes agées dépendantes

- Dispersion sur le territoire des RU, associations membres, partenaires Institutionnels
- Diversité des acteurs

Criteres géographique et démographique
- 45% du territoire est classé en zone Montagne
- 4®me rang des régions métropolitaines les plus pauvres avec un taux de pauvreté a 16,7%, supérieur a celui de la

France métropolitaine qui se situe a 14,3%
- Plus grande région francaise en nombre de départements (13)
- 2%me par sa superficie soit 72 724 km?
- 5%merégion la plus peuplée de France métropolitaine soit plus de 5,8 millions d'habitants
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PROGRAMME 1 — INFORMATION DES USAGERS, DES REPRESENTANTS DES USAGERS DU SYS-
TEME DE SANTE ET DES ACTEURS ASSOCIATIFS

Obijectifs

- Améliorer la connaissance du systéme de santé des usagers, leur permettre d’appréhender le systéme de santé,
d’y recourir et d’y faire valoir les principes de la démocratie sanitaire

- Informer les usagers, Représentants des Usagers (RU) et acteurs associatifs sur les enjeux du systeme de santé en
termes d’accés aux soins et de qualité des soins

Site Internet de I'URAASS Occitanie

Une mise a jour en profondeur de la page Internet de 'URAASS Occitanie a été réalisée en juin 2019, suite a une
période de transition.

Actualités publiées en 2019 :
- Campagne de renouvellement des RU en CDU 2019

- Directives anticipées

- Médicaments

- Numérique en Santé

- Information sur les élections de 'UNAASS

Informations actualisées en 2019 :
- Présentation de I'URAASS Occitanie, mot du Président

- Agendas des formations et des groupes d’échange de pratiques

- Composition des Instances politiques
- Composition de I'équipe des permanents salariés, antennes et coordonnées
- Liste des associations membres

Une réflexion est amorcée en 2019 autour d’une stratégie de communication digitale intégrant I’optimisation du
contenu du site Internet et le développement du réseautage social, Facebook notamment.

Relai des transmissions digitales UNAASS et URAASS, implication des associations membres :
Certaines des associations membres de I'URAAS Occitanie relaient les transmissions de 'UNAASS et de I’'URAASS sur

leur site Internet et leur Newsletter. Parmi elles, I'UFC QUE CHOISIR Montpellier a relayé en 2019 systématiquement

les communiqués de presse, les newsletters ainsi que 11 documents publiés par I'UNAASS, tels que « Accidents
médicamenteux : soyez patients, on vous rappellera... ou pas, ... ». Ces articles sont repris dans la rubrique permanente
« santé » du site Internet et sont envoyés dans la Lettre aux adhérents (1650 envois) sous forme de deux ou trois
informations portant sur le secteur de la santé avec pour sources les propres publications nationales de I’'UFC ou bien
celles de 'UNAASS. Le taux d'ouverture de cette lettre est de 55 a 60%.

Relations presse

Presse locale & régionale :
-« Quand les fonds d’investissement prennent le controle de grandes pharmacies »

Communiqué de Jean-Michel Bruel, Président de I'URAAS Occitanie
La Gazette n°1619 —du 27 au 3 juillet 2019
Rubrique « En toutes lettres »
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-« Les petites pharmacies en voie de disparition »
Interview de Jean-Michel Bruel, Président de I’'URAASS Occitanie
La Gazette de Montpellier n°1618 — du 20 au 26 juin 2019
Page « Santé »

-« Toulouse, les pharmaciens démunis face aux pénuries de médicaments »
Interview de Jean-Michel Bruel, Président de I’'URAASS Occitanie du 27 novembre 2019
La Dépéche.fr — Article
Page « Santé » (parution 5 janvier 2020)

Radio locale :

-« Lerodle des associations de patients », par Jean-Michel Bruel, Président de 'URAASS Occitanie
« Focus sur la prévention, 'accompagnement et la prise en charge de la maladie rénale : points de vue des
associations de patients », par Jean-Claude Toujas, Président FRANCE REIN Occitanie
Radio Aviva, 1™ radio associative locale sur Montpellier
Préparation et réflexion autour de I'émission amorcée en aout 2019, émission reportée au 1*" trimestre 2020

Participation a des événements locaux d’information des usagers

Semaine sécurité patient :

13.11.2019 - « Perception de la sécurité du soin : point de vue de I'usager »
Intervention du Président de I’'URAASS Occitanie
Lieu : CH de Béziers (34—Hérault)

18.11.2019 - « Journée européenne d’information Antibiothérapie »

Participation sur stand de I'URAASS Occitanie

En partenariat : CHU de Toulouse ; ARS Occitanie ; Mairie de Toulouse ; CPIAS ; CPAM
Lieu : Toulouse (31-Haute-Garonne)

Journées thématiques — Séminaires — Congres — Collogues — Expositions :

02.02.2019 - Journée des associations de soutien aux malades et aux familles

Intervention de deux membres du Comité régional de 'URAASS Occitanie sur la place et le role des associations au
sein des établissements de santé

Lieu : CHU de Toulouse (31-Haute-Garonne)

08.07.2019 — Assises Départementales des maladies neurodégénératives
Débat Public autour d’échanges de pratiques, de témoignages et de réflexion sur ces pathologies, avec toutes les

personnes concernées, les patients, leurs proches, les bénévoles et les professionnels.

Journées départementales ARS Occitanie dans le cadre du Plan Maladies Neurodégénérative 2014-2019
Participation du Président de 'URAASS Occitanie et association a la préparation de cet événement

Lieu : Montpellier (34—Hérault)

21.11.2019 - Journée régionale annuelle « La place du SSR dans le parcours de soins »
Journée FEHAP — Fédération des Etablissements Hospitaliers & d’Aide a la Personne, privés non lucratifs

Intervention du Président de 'URAASS Occitanie sur « la place du SSR dans le parcours de soins : la vision de I'usager »
lors de la table ronde « Place du SSR dans le parcours de soins a I’laune de Ma santé 2022 »
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Lieu : Lézignan-Corbiéres (11-Aude)

14 et 15.11.2019 - Congreés « La relation au coeur des innovations en cancérologie »
36°™ Congrés de la SFFPO — Société Francaise et Francophone de Psycho-Oncologie

Participation du Président de 'URAASS Occitanie
Tenue d’un stand URAASS Occitanie par trois élus et un permanent salarié

Lieu : Corum de Montpellier (34—Hérault)

Droits des patients et usagers du systeme de santé :

23.05.2019 - Journée d’information des droits des patients
Intervention d’un membre du Comité régional de 'URAASS Occitanie sur le role de France Assos Santé
Lieu : Clinique d’Occitanie a Toulouse (31-Haute-Garonne)

Novembre 2019 — Exposition itinérante — « Sensibilisation du grand public sur ses droits en santé »

Kit d’exposition itinérante de I'URAASS Auvergne-Rhone-Alpes
Lieu : Clinique du Souffle La Vallonie 34700 Lodeve (34—Hérault)

Création d’'une Commission dédiée a la communication

Afin de répondre au mieux aux objectifs d’information des usagers, des représentants des usagers du systéme de santé
et des acteurs associatifs, une Commission Communication a été créée en septembre 2019 (se référer au programme
4 — Instances techniques de 'URAASS Occitanie).
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PROGRAMME 2 — FORMATION DES USAGERS, REPRESENTANTS DES USAGERS DU SYSTEME DE
SANTE ET ACTEURS ASSOCIATIFS

L'ensemble des formations proposées par I’'URAASS Occitanie est organisé en partenariat avec le siege. Des journées
destinées aux groupes d’échange de pratiques sont organisées en région. En décembre 2019, une Commission dédiée
a la formation a été mise en place. La montée en charge de la formation en Occitanie a mené a la validation par le
national du recrutement d’un chargé de mission en long CDD de 9 mois, arrivée prévue en janvier 2020.

Obijectifs

- Former les RU nouvellement nommés en leur permettant de suivre la formation obligatoire « RU en avant ! » et
de s’insérer dans un processus de formation adapté a leurs besoins

- Entretenir, mettre a jour les acquis et assurer la montée en compétences des RU et des acteurs associatifs d’ores
et déja en présence

- Sensibiliser les Présidents d’association en matiere de formation de leurs adhérents RU dans le cadre de leurs

missions

Descriptif

Des réunions d’élus et de permanents sous forme de points mensuels sur le 1¢" semestre 2019 puis la mise en place
d’une Commission Formation au 2°™ semestre 2019 ont permis de recenser les besoins et les attentes sur la région.
Ces derniers ont mené a la déclinaison du plan de formation 2020 de I’'URAASS Occitanie, transmis en octobre 2019 au
siege et exposé aux instances statutaires de I’'URAASS, Bureau et Comité régional.

Commission formation
- Nombre de commission en 2019 : 3
Les 23 aout, 26 septembre et 8 novembre 2019 en présentiel a Nimes, département du Gard (30)

- Gouvernance:
Une pilote correspondante formation élue ; le Président régional ; deux formatrices du national ; la coordinatrice
régionale ; la chargée de gestion administrative

- Périodicité : réunie en pléniére 1 fois tous les 2 mois en moyenne

- Missions principales :

Rédaction du Plan de formation 2020

- Organisation des formations et des groupes d’échange de pratiques

Réflexion sur la création de nouvelles formations (hors catalogue UNAASS)
Contact privilégié selon les besoins et attentes des RU

Indicateurs — Formations & Groupes d’échange de pratiques

Les bénéficiaires des formations et des groupes d’échange de pratiques représentent I’'ensemble des RU membres
d’une association adhérente a I’'URAASS. La participation s’effectue par inscription des RU sous réserve des prérequis
fixés par I'UNAASS.

L’agenda 2019 a été transmis aux 112 associations membres de I"'URAASS Occitanie ainsi qu’a I’ARS Occitanie. L’ARS

Occitanie a relayé I'information aux 276 établissements de santé publics et privés. Cet agenda est accessible sur la
page régionale du site de I'URAASS Occitanie.

Les formations :

Les formations proposées a I'agenda 2019 de I'URAASS Occitanie ont fait I'objet d’un recensement des besoins et

attentes des RU et tiennent compte de I'actualité, comme par exemple la campagne de renouvellement des mandats
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des RU en Commission Des Usagers (CDU) en 2019. Un plan de formation régional est établi, transmis au national pour

validation des dates de formation.

En 2019, la formation représente :
- Nombre de RU participants : 180
- Nombre de journées de formation : 19

- Lieux de formation répartis sur 4 départements

1°" SEMESTRE 2019

FORMATIONS DATES LIEUX PARTICIPANTS
18 et 19/02/2019 34 - Montpellier 13
RU EN AVANT !
19 et 20/03/2019 31 - Toulouse 15
RU EN COMMISSION DES USAGERS 21/03/2019 34 - Villeneuve Les Béziers 12
ANALYSER LES PLAINTES ET RECLAMATIONS EN CDU 12/04/2019 11 - Carcassonne 13
SECURITE DU PATIENT 19/04/2019 31 - Toulouse 15
DANS LES TERRITOIRES: LES PARCOURS DE L'USAGER 20/05/2019 30 - Nimes 11
PRENDRE LA PAROLE 23/05/2019 31 - Toulouse 8
RU ET LE SYSTEME DE SANTE 11/06/2019 34 - Villeneuve Les Béziers 13
2¢me SEMESTRE 2019
FORMATIONS DATES LIEUX PARTICIPANTS
RU, EN AVANT ! 16 et 17/10/2019 31 - Toulouse 13
RU, EN AVANT ! 05 et 06/11/2019 34 - Villeneuve les Béziers 14
ET SI, MOI AUSSI, JE DEVENAIS RU ? 5/11/19 34 - Villeneuve les Béziers 11
AMELIORER LA SECURITE DU PATIENT 25/11/19 31 - Toulouse 13
RU ET LA MEDIATION EN ETABLISSEMENT DE SANTE 28/11/19 11 - Carcassonne 14
RU EN COMMISSION DES USAGERS 29/11/19 11 - Carcassonne 6
PROJET DES USAGERS 03/12/2019 34 - Montpellier Report sur 2020

ECOUTE ACTIVE et RELATION D'AIDE

11 et 12/12/2019

31 - Toulouse

Report sur 2020

PLAINTES ET RECLAMATIONS EN COMMISSION DES

USAGERS 11/12/2019 11 - Carcassonne 9

L’interrégional : 2 inscriptions de RU de Nouvelle Aquitaine pour la formation « écoute active et relation d’aide » ont
été instruites. Celles-ci ont été annulées en raison des mouvements de greve de décembre 2019 et seront reportées
sur 2020.

Les Groupes d’échange et d’analyse de pratigues :

En région Occitanie, les groupes d’échange de pratiques (GE) sont organisés depuis plusieurs années. Les GE se
déroulent sur une journée pleine, répondant a une demande des participants. Les groupes sont diversifiés selon
I’expérience, le niveau de connaissance et le type d’instance a laquelle les RU siegent.

L'objectif est de créer un temps privilégié de rencontre propice aux échanges entre RU autour de leur mandat au
quotidien. Les GE visent a partager des expériences, a mutualiser des savoirs et a renforcer les compétences acquises
en formation. Lors de ces GE, I'animateur s’assure qu’une demi-journée soit dédiée a I’analyse des expériences, avec
une sélection collective au préalable de 2 a 3 cas pratiques parmi I'ensemble des situations exposées par les
participants.

En 2019, la demi-journée complémentaire a été dédiée a la transmission d’informations sur les actualités de 'URAASS
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et de I'UNAASS en réponse a un besoin exprimé des RU. L'objectif étant de favoriser la compréhension et
I"appropriation des missions de I'URAASS Occitanie aupres de ses membres.

En 2019, les groupes d’échange de pratiques représentent :
- Nombre de RU participants : 171
- Nombre de journées de formation : 14
- Répartition géographique en nombre de départements : 10

ler SEMESTRE 2019

GROUPES D’'ECHANGE DE PRATIQUES LIEUX DATES NB JOURS PARTICIPANTS
GE 46 Lot - Résidence Bellevue 04/02/2019 1 13

GE 09 Ariege & 11 Aude — CH Limoux 25/03/2019 1 14

GE 34 Hérault - CLCPH 22/03/2019 1 8

GE 66 Pyrénées-Orientales - Clinique Catalane 15/04/2019 1 12

GE 81 Tarn & 31 Haute-Garonne - SSR Cahuzac 05/06/2019 1

GE 65 Hautes-Pyrénées & 31 Haute-Garonne - Clinique Piétat 06/06/2019 1

GE 48 Lozére & 12 Aveyron — CH Marvejols 07/06/2019 1 13

2eme SEMESTRE 2019

GROUPES D’ECHANGE DE PRATIQUES LIEUX DATES NB JOURS PARTICIPANTS
GE 34 Hérault - Clinique Sainte Thérese Séte 27/09/2019 1 15
GE 11 Aude & 09 Ariege - CH Narbonne 07/10/2019 1 14
GE 46 Lot - CH Cahors 10/10/2019 1 15
GE 48 Lozere & 12 Aveyron —> CH Rodez 11/10/2019 1 10
GE 66 Pyrénées-Orientales - Prades 02/12/2019 1 14
GE 81 Tarn & 31 Haute-Garonne — CH Lavaur 06/12/2019 1 14
GE 65 Hautes-Pyrénées - Ayguerottes HAD Bigorre 05/12/2019 1 11
Territoire :

Les formations et les groupes d’échange de pratiques concernent I'ensemble de la région, soit 13 départements en
Occitanie : Ariege (09) ; Aude (11) ; Aveyron (12) ; Gard (30) ; Haute-Garonne (31) ; Gers (32) ; Hérault (34) ; Lot (46) ;
Lozere (48) ; Hautes-Pyrénées (65) ; Pyrénées-Orientales (66) ; Tarn (81) ; Tarn-et-Garonne (82)
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PROGRAMME 3 — EXPRESSION DES ATTENTES - PLAIDOYER

Objectifs

Défendre les intéréts des usagers du systéme de santé :

Recueillir et analyser les avis, expériences et demandes des usagers
Etablir des positions communes par les associations membres
Porter les positions communes au niveau, local, régional, national

Animation de groupes de travail internes

Le plan d’action 2018-2022 de I’'URAASS Occitanie est composé de 3 Orientations Stratégiques (OS) régionales issues

des OS du national et de 2 actions régionales priorisées (se référer au programme 4 — Les groupes de travail régionaux) :

0S2 — Accessibilité aux soins

0S4 — Partenariat en santé — usagers partenaires en santé
0S6 — Vulnérabilité et maladies chroniques

Action priorisée — Directives anticipées

Action priorisée — Numérique en santé

La déclinaison opérationnelle de ce plan d’action fait I'objet de Groupes de Travail (GT).

Point d’avancement des groupes de travail en 2019 :

GT de I’OS2 — Accessibilité aux soins : Impliquer les usagers dans la mise en place et I'évaluation des Maisons de Santé

Pluri-professionnelles (MSP), des Communautés Professionnelles Territoriales de Santé (CPTS) et des Réseaux de

coordination.

Rencontres des acteurs et partenaires : 2°™ et 3°™ trimestres 2019
Pilotes de MAIA

Coordinateurs de MSP et CPTS

Universitaires

Médecin généraliste

Réso Occitanie

2R 2R 0 B N 2

AssIAC — Association pour I'Intégration et I’Appui a la Coordination

Proposition de travail avec 'URPS des Pharmaciens : 4™ trimestre 2019

(URPS — Union Régionale des Professionnels de Santé)

- Proposer a des RU de participer aux réunions URPS sur les CPTS, particulierement pour le Tarn (81) et les
Hautes-Pyrénées (65)

Partenariat avec la FORMS : 4™ trimestre 2019

(FORMS — Fédération Occitanie Roussillon des Maisons de Santé)

- Dépbt d’'un dossier de candidature FORMS en partenariat avec 'URAASS au concours « label droits des usagers
de la santé » dans le cadre de I'appel a projets, édition 2020 de I’ARS Occitanie

- Projet rédigé sous le prisme du « réle du RU dans les MSP : intégration dans le processus de construction et
d’évaluation »

Rédaction de la fiche action détaillée de I'OS2 en vue de sa déclinaison opérationnelle a partir de 2020

En 2020, une chargée de mission sera en charge du cadrage de cette OS via un pilotage en bindbme avec un élu du

Comité régional.
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GT de I’OS4 — Partenariat en santé — usagers partenaires en santé : Réaliser un document de synthese sur le role des
usagers partenaires en santé en collaboration avec l'institut Savoir(s)-Patient(s) et communiquer sur le réle des
patients partenaires.
- 2 réunions du comité de pilotage :
Les 1°" juillet et 26 novembre 2019
-> Cadrage de I'objectif régional lié a I'OS4
—> Focus en vue d’un événementiel URAASS Occitanie le 4 février 2020
- 2 réunions du groupe de travail :
Le 29 octobre 2019
- Restitution de travaux liés a I'0S4
-> Définition de I'événementiel du 4 février 2020 et du rétro-planning
Le 13 décembre 2019
- Focus événementiel ; rédaction du préprogramme organisation de la journée régionale de I'lURAASS Occitanie
du 4 février 2020 « les usagers partenaires en santé : I'avenir du soin » a Narbonne (11 — Aude)

GT de ’OS6 — Vulnérabilité et maladies chroniques : Impliquer I'URAASS Occitanie dans un projet contribuant a la lutte
contre I'isolement des personnes en situation de vulnérabilité.

L'URAASS Occitanie a été associée au projet de recherche EFFICHRONIC auquel participe le CHU de Montpellier,
programme d’éducation a la santé a I'attention de 500 patients atteints de maladies chroniques et en situation de
vulnérabilité.

- Au 12 juin 2019 (exposé en Bureau), cadrage du projet :

- Le recrutement en juin-juillet 2019 d’animateurs via un programme de formation (2 fois 2 jours en septembre,
entierement financé) ; animation des ateliers en bindme de professionnels de santé et patients
- Le recrutement des personnes qui vont participer aux ateliers « d’autogestion positive de la pathologie
chronique et éducation a la santé » (autour de 6 thémes), sollicitation de 'URAASS Occitanie via le réseau des
associations membres pour un recrutement en octobre 2019
- Elaboration d’un questionnaire sur la qualité de vie (indicateurs suivant le projet)

- Au 10 septembre 2019 (exposé en Comité régional), point de méthodologie :
Le recrutement des participants s’effectue sur les deux critéres patients atteints de maladies chroniques et en
situation de vulnérabilité (précarité sociale) pour le projet jusqu’en mars 2020, le programme s’ouvrant alors a
tout patient atteint de maladie chronique

- Au 19 décembre 2019 (exposé en Comité régional), premiers résultats et suites a donner :

- Les animateurs sont formés et les ateliers mis en place

-> Les résultats de I'étude sont attendus courant 2020

- Les membres de I'URAASS Occitanie intéressés par le projet peuvent toujours I'intégrer
- Un compte rendu de I'étude pourra étre présenté lors de I’Assemblée régionale en 2020

Point d’avancement sur les actions régionales priorisées en 2019 :

Directives anticipées :

- Actions menées en 2019 pour faire mieux connaitre les dispositions liées aux directives anticipées :
- Participation de 'URAASS Occitanie au groupe de travail de I’ARS Occitanie sur les « Directives anticipées »
-> réalisation de deux enquétes auprés des membres de ’'URAASS Occitanie sur un texte destiné a interpeller
les usagers afin de leur donner envie de mieux s’informer sur I'importance de la rédaction de « Directives
anticipées » avec pour objectif premier de les inciter a rédiger leurs directives personnelles

1°" enquéte :
* Durée : 7 semaines - du 8 juillet au 16 ao(t 2019

*  Nombre d’adresses mails sollicitées : 112 mails*
*  Nombre de réponses : 92 réponses
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Verbatim : 45 verbatim

*(mail transmis par une association membre de FAS Occitanie comme contact de référence pour toute
sollicitation de I’association)

La seconde enquéte portait sur le méme énoncé que la premiere incluant la position vis-a-vis du texte préambule,

des usagers atteints de maladies chroniques et/ou de handicap (réalisée sur 10 jours en novembre 2019).

Numeérique en santé :

- Actions menées en 2019 pour faire participer la région Occitanie et les usagers au « virage numérique » de la e-

santé :

- Participation active de 'URAASS Occitanie aux séminaires de « e-santé » mis en place par I’ARS Occitanie

- Représentation de 'URAASS Occitanie au Comité de convergence du numérique en santé de I’ARS Occitanie

-> Intervention du Président de I’'URAASS Occitanie au Tour de France des régions du numérique en santé le 3
octobre 2019 (Ma Santé 2022)
- Participation de I'URAASS Occitanie a la réflexion amorcée autour de la ligne éditoriale, en vue d’un contenu

régional, du Service Public d’Information en Santé (SPIS), site internet sante.fr, séminaire de lancement prévu le

13 janvier 2020

Organisation de journées régionales thématiques

Rencontre des représentants des usagers et des professionnels de santé d’Occitanie :

Journée régionale organisée par le CPias — Centre d’appui pour la Prévention des Infections Associées aux Soins et

I'URAASS Occitanie, en partenariat avec I’Assurance Maladie de la Haute-Garonne

Date et lieu : le 12 mars 2019 a Toulouse (34 — Haute-Garonne)

Nombre de participants : 52 participants

Programme :
Matin

Orientations stratégiques de 'URAASS Occitanie (intervention de la Présidente)

Un jeu sérieux a destination des patients : I-control

Semaine Sécurité des Patients 2018 : quand les professionnels de santé rencontrent les usagers sur les marchés
Dynamique associative au CHU de Toulouse : quelques exemples de projets réalisés

Aprés-midi :

Utilisation du portail des signalements par les usagers
Vaccination

Semaine Sécurité des Patients 2018 : bilan ARS
Semaine Mondiale des Antibiotiques 2018 : bilan CPias

Participation aux groupes de travail externes, comités de pilotage et commissions publiques

Représentation dans les Instances régionales de Santé :

L’'URAASS Occitanie est représentée au sein des instances régionales suivantes :

L’ARS Occitanie

Comité de convergence stratégique e-santé

CRIAPS — Comité Régional d'Impulsion et d'Analyse du Partenariat en Santé

- Groupe de travail — Culture partagée

- Groupe de travail — Dynamiques représentationnelles

-> Groupe de travail — Formation

Comité Régional de Sélection des Maisons et Centres de Santé Pluri-professionnels
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La SRA Occitanie — Structure Régionale d’Appui a la qualité des soins et a la sécurité des patients d’Occitanie
- Conseil d'administration
- Bureau

L’IREPS Occitanie — L’Instance Régionale d’Education et de Promotion de la Santé Occitanie
- Conseil d'administration

Représentation aux Comités de Pilotage :

Projet APADIAB

Le projet APADIAB est une étude de faisabilité et d'efficacité de la prescription d'Activité Physique Adaptée en
prévention et traitement du Diabéete de type 2 (APADIAB)

L’URAASS Occitanie est représentée au Comité de pilotage de ce projet dont I'objectif principal tend a : Etudier chez

des sujets en surpoids ou obeses pré-diabétiques et diabétiques de type 2 I'efficacité d'une prescription d'activité
physique adaptée sur le contréle glycémique.

RESO OCCITANIE

Réso Occitanie est un réseau de coordination qui regroupe et fédére prés de 40 réseaux de santé et dispositifs
d’appui en région Occitanie.

En 2019 'URASS Occitanie a participé au Pilotage politigue par contribution au « Comité organisateur Réso Occitanie »

relatif a I’'Université de la coordination en santé, 1éere édition du 29 et 30 ao(t 2019.

Partenariats et participations en région :

En 2019, 'URAASS Occitanie a été en partenariat ou en participation active avec :

Le CPias

Centre d’appui pour la Prévention des Infections Associées aux Soins
La FORMS

Fédération Occitanie Roussillon des Maisons de Santé

La FEHAP

Fédération des Etablissements Hospitaliers et d’Aide a la Personne Privés Non Lucratifs
L’ERE Occitanie

Espace de Réflexion Ethique Occitanie

SAVOIR(S) PATIENT(S)

Institut pour la promotion des patients et aidants partenaires en santé
Le PREFMS

Péle régional d’enseignement et de formation aux métiers de la santé
- L’école des métiers de la santé

- L’IFSI - I'institut de formation en soins infirmiers

Diffusion des positions communes et réactions aux décisions politiques

PLFSS 2020 — sollicitation de ’'URAASS auprés des Parlementaires de la région :

L’'URAASS Occitanie a pris attache aupres de 79 Parlementaires, Député-e-s et Sénateurs-trices d’Occitanie, afin de
porter les propositions d’amendements de I’'UNAASS relatives au Projet de Loi de Financement de la Sécurité Sociale
2020 (PLFSS) discuté en Assemblée Nationale au dernier trimestre 2019 :
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- 79 mails adressés nominativement aux Parlementaires d’Occitanie, Député-e-s et Sénateurs-trices, en octobre
2019
- 49 Député-e-s d’Occitanie de la Commission des Affaires Sociales
- 30 Sénateurs-trices
- contenu : lettre du Président de I'URAASS Occitanie de sollicitation de rencontre ; liasse des propositions
d’amendements de 'UNAASS sur le PLFSS 2020
- 7 retours de Parlementaires
-> 6 retours de Député-e-s
-> 1 retour d’une Sénatrice
- 2 rendez-vous ont eu lien entre les Députés et le Président de 'URAASS

Cette action a été menée en lien avec I'UNAASS. Elle a également permis d’informer les Parlementaires de la région
sur le role et les missions de 'URAASS et de I'UNAASS et de faire émerger des problématiques locales liées a la santé.

Présentation de I'URAASS Occitanie, role et missions, aupreés de la Direction Générale de I’ARS Occitanie :

Le 17 juin 2019, une rencontre entre le Directeur Général, la Direction des Droits des Usagers de I’ARS Occitanie et
I"'URAASS Occitanie a eu lieu avec pour objectif de présenter :

- L'organisation et les missions de 'URAASS Occitanie

- Laformation et les Représentants des Usagers (RU) en Occitanie

- Les Orientations Stratégiques (OS) nationales et régionales 2018-2022

- Les actions régionales priorisées 2018-2022
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PROGRAMME 4 — DEVELOPPEMENT ET ANIMATION DU RESEAU

Obijectifs

Structurer et développer 'URAASS Occitanie sur I'ensemble du territoire :
- Animer le réseau régional et contribuer au niveau national

- Coordonner / piloter I'action de I'ensemble du réseau

Associations membres de I’'URAASS Occitanie

L’'URAASS Occitanie est composées de 112 associations membres réparties en 6 colléges :

College 1 — Associations dont I'objet est la défense des intéréts des personnes malades

Collége 2 — Associations dont I'objet est la défense des intéréts des personnes agées et retraitées
College 3 — Associations dont I'objet est la défense des intéréts des personnes en situation de handicap
Collége 4 — Associations dont I'objet est la défense des intéréts des familles

College 5 — Associations dont I'objet est la défense des intéréts des consommateurs

College 7 — Associations dont I'objet est la défense et la promotion de la qualité et de la sécurité de la prise en charge
ainsi que de la santé environnementale

2 colléges ne sont pas représentés :

College 6 — Association dont I'objet est la défense des intéréts des personnes en situation de précarité
College 8 — College des territoires URAASS

Le collége 6 n’est pas représenté par manque de candidature d’association dont I'objet est la défense des intéréts des
personnes en situation de précarité. Un contact a été pris avec la direction de la Fraternité régionale Occitanie de
I'association Les Petits Freres des Pauvres en octobre 2019. Cette action reste a poursuivre et doit s’ouvrir a d’autres
associations.

Le collége 8, des territoires, facultatif, n’est pas représenté sur décision de I’Assemblée régionale du 11 avril 2019.
Cette représentation sera réétudiée d’ici la prochaine Assemblée élective de 2023. Une réflexion sera menée sur
I’organisation a mettre en place autour de la création de ce college qui serait constitué d’associations « issues de la
ruralité », 45 % du territoire étant classé en zone Montagne.

Les associations :

AF3M — Association Frangaise des Malades du Myélome Multiple College 1
AFA Crohn RCH - Association Frangois-Aupetit, maladie de Crohn et Recto-Colite Hémorragique College 1
AFD — Association Frangaise des Diabétiques (Dépt. 11) College 1
AFD — Association Frangaise des Diabétiques (Dépt. 30) College 1
AFD — Association Francgaise des Diabétiques (Dépt. 34) Collége 1
AFD — Association Frangaise des Diabétiques (Dépt. 65) College 1
AFD — Association Frangaise des Diabétiques (Dépt. 66) College 1
AFD — Association Francgaise des Diabétiques (Dépt. MP) Collége 1

1
2
3
4
5
6
7
8
9

AFDOC Occitanie— Association Francaise Des Opérés du Coeur College 1
AFH Midi-Pyrénées — Association Francaise des Hémophiles College 1
AFMT — Association Francgaise des Malades de la Thyroide College 1
AFM-Téléthon College 1
AIDES — Association francaise de lutte contre le VIH et les hépatites virales College 1

Alliance Maladies Rares College 1

ALMV Occitanie — Association francaise de Laryngectomisés et Mutilés de la Voix Collége 1
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ALRIR (FFAAIR) — Amicale Languedoc-Roussillon des Insuffisants Respiratoires (Fédération Francaise des Asso-

ciations et Amicales, Insuffisants ou handicapés Respiratoires) College 1
ANDAR — Association Nationale de Défense contre |'Arthrite Rhumatoide (Dépt.46) College 1
ASP — Association frangaise des Soins Palliatifs (Dépt. 31) College 1
ASP — Association frangaise des Soins Palliatifs (Dépt. 34) College 1
Cancer Support Gascony College 1
France AVC — (Dépt. 66, 11) College 1
France Rein — (Hérault) College 1
France Rein — (Occitanie Midi-Pyrénées) Collége 1
France Rein — (Occitanie) College 1
Languedocoeur Colléege 1
Ligue Contre le Cancer — (Dépt. 09) College 1
Ligue Contre le Cancer — (Dépt. 11) College 1
Ligue Contre le Cancer — (Dépt. 34) Collége 1
Ligue Contre le Cancer — (Dépt. 48) College 1
Ligue Contre le Cancer — (Dépt. 65) College 1
Ligue Contre le Cancer — (Dépt. 66) College 1
Ligue Contre le Cancer — (Dépt. 81) College 1
Ligue Contre le Cancer — (Dépt. 82) College 1
Ligue Contre le Cancer — (Dépt.46) College 1
Midi Cardio Greffe College 1
FNAR — Fédération Nationale des Ainés Ruraux College 2
Générations Mouvement — (Dépt. 34) College 2
Générations Mouvement — (Dépt. 82) Collége 2
ADAPEI — Association départementale de parents et d'amis des personnes handicapées mentales (Dépt. 65) College 3

ADAPEI — Association départementale de parents et d'amis des personnes handicapées mentales (Dépt. 81) Collége 3
AFTC — Association Frangaise des Traumatisés Craniens College 3
APF France Handicap (Dépt. 09) Collége 3
APF France Handicap (Dépt. 11) Collége 3
APF France Handicap (Dépt. 12) College 3
APF France Handicap (Dépt. 30) College 3
APF France Handicap (Dépt. 31) College 3
APF France Handicap (Dépt. 32) College 3
APF France Handicap (Dépt. 34) College 3
APF France Handicap (Dépt. 46) College 3
APF France Handicap (Dépt. 48) College 3
APF France Handicap (Dépt. 65) College 3
APF France Handicap (Dépt. 66) College 3
APF France Handicap (Dépt. 81) Collége 3
APF France Handicap (Dépt. 82) College 3
APF France Handicap (Occitanie) College 3
Association des Stomisés du Sud-Ouest College 3
Bon Pied Bon (Eil College 3
FNATH Grand Sud — Association des accidentés de la vie College 3
France Alzheimer — (Dépt. 11) College 3
France Alzheimer — (Dépt. 30) Collége 3
France Alzheimer — (Dépt. 31) College 3
France Alzheimer — (Dépt. 34) College 3
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France Alzheimer — (Dépt. 65) College 3

France Alzheimer — (Dépt. 81) Collége 3
Le Poids du Partage College 3
LMDE Occitanie — La Maison Des Epilepsies Occitanie Collége 3
Sésame Autisme College 3
ll.l;;AFAM — Union nationale de familles et amis de personnes malades et/ou handicapées psychiques (Dépt. College 3
;J(I)\;AFAM — Union nationale de familles et amis de personnes malades et/ou handicapées psychiques (Dépt. College 3
U.NAFAM — Union nationale de familles et amis de personnes malades et/ou handicapées psychiques (Occita- College 3
nie)

ABO — Anorexie Boulimie Occitanie College 4
AFC — Association Familiales Catholiques (Dépt. 31) Collége 4
CSF — Confédération Syndicale des Familles (Dépt. 11) Collége 4
CSF — Confédération Syndicale des Familles (Dépt. 66) College 4
Familles de France — (Cerdagne) Collége 4
Familles de France — (Dépt. 31) Collége 4
Familles Rurales College 4
Oscar's Angels College 4
UDAF — Union Départementale des Associations Familiales (Dépt. 09) Collége 4
UDAF — Union Départementale des Associations Familiales (Dépt. 11) Collége 4
UDAF — Union Départementale des Associations Familiales (Dépt. 12) College 4
UDAF — Union Départementale des Associations Familiales (Dépt. 30) College 4
UDAF — Union Départementale des Associations Familiales (Dépt. 31) Collége 4
UDAF — Union Départementale des Associations Familiales (Dépt. 32) College 4
UDAF — Union Départementale des Associations Familiales (Dépt. 46) Collége 4
UDAF — Union Départementale des Associations Familiales (Dépt. 65) College 4
UDAF — Union Départementale des Associations Familiales (Dépt.82) Collége 4
URAF Occitanie — Union Régionale des Associations Familiales College 4
Veuves et Veufs Haute-Garonne College 4
CDAFAL — Conseil Départemental des Associations Familiales Laiques (Dépt. 12) Collége 5
CDAFAL — Conseil Départemental des Associations Familiales Laiques (Dépt. 46) Collége 5
CDAFAL — Conseil Départemental des Associations Familiales Laiques (Dépt. 65) College 5
CDAFAL — Conseil Départemental des Associations Familiales Laiques (Dépt. 81) Collége 5
CDAFAL — Conseil Départemental des Associations Familiales Laiques (Dépt. 82) College 5
CLCV Occitanie — Association de défense des Consommateurs, Logement et Cadre de Vie College 5
Familles Laiques Occitanie College 5
UFC Que Choisir (Alés) College 5
UFC Que Choisir (Béziers) College 5
UFC Que Choisir (Carcassonne) College 5
UFC Que Choisir (Lauragais) College 5
UFC Que Choisir (Millau) College 5
UFC Que Choisir (Montpellier) College 5
UFC Que Choisir (Nimes) College 5
UFC Que Choisir (Sete) College 5
ADMD - Association francaise pour le Droit de Mourir dans la Dignité College 7
AVIAM GRAND SUD-OQOUEST — Association d'Aide aux Victimes d'Accidents Médicaux College 7
AVIAM SUD — Association d'Aide aux Victimes d'Accidents Médicaux College 7
JALMALYV - Fédération Jusqu’A La Mort Accompagner La Vie College 7
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VMEH — Visite des Malades dans les Etablissements Hospitaliers (Dépt. 11) College 7

VMEH - Visite des Malades dans les Etablissements Hospitaliers (Dépt. 34) Collége 7
VMEH - Visite des Malades dans les Etablissements Hospitaliers (Dépt.32) College 7
VMEH - Visite des Malades dans les Etablissements Hospitaliers (Dépt.81) College 7

Les demandes d’adhésion de nouvelles associations :

En 2019, deux associations ont souhaité rejoindre 'URAASS Occitanie. Deux dossiers d’adhésion ont été instruits,
ajournés a ce jour, ils seront représentés en vue d’une intégration en 2020.

Ces associations sont :

- Les Blouses Roses (agrément régional)

Les Blouses Roses interviennent principalement aupres des enfants hospitalisés et des personnes agées en
EHPAD. Elles écoutent, réconfortent, distraient les malades et apportent de la joie dans un quotidien de solitude
ou de soins.
Proposition d’intégration de I'URAASS Occitanie au sein du college n°7

- Les amis et usagers du CH de Castelsarrasin Moissac (agrément régional)
Leurs missions sont d’informer les malades et leurs familles des droits et des devoirs des hospitalisés, veiller au
respect de la déontologie hospitaliere, faire connaitre I’"hOpital et assurer la représentation et la défense de ses
adhérents.
Proposition d’intégration de I'URAASS Occitanie au sein du college n°7

Une association, FRANCE LYME, disposant d’un agrément national et souhaitant adhérer en région a été orientée vers
I"UNAASS.

Instances politigues de I'URAASS Occitanie

L'année 2019 a été une année élective pour I"'URAASS Occitanie qui a procédé a I'élection de :
- L’Assemblée régionale

- Le Comité régional

- Le Bureau

- Le Président

En 2019, les Instances de 'URAASS se sont réunies 9 fois comme suit :
- Assemblée régionale : 1 fois

- Comité régional : 4 fois

- Bureau: 4 fois

L’Assemblée régionale :

En 2019, I’Assemblée régionale s’est réunie 1 fois en session ordinaire, le 11 avril 2019 a Carcassonne, département
de I'Aude (11), pour élire son Comité régional.

L'Assemblée régionale est composée de 112 représentants, soit un par association membre. Elle débat et adopte notre
rapport d’activité et notre rapport financier. Elle fixe les grandes orientations de I'activité de I’'URAASS et vote son
budget prévisionnel. Elle procéde a I’élection des membres du Comité régional.

Le Comité régional :

Le Comité régional a été élu le 11 avril 2019 par I’Assemblée régionale et s’est réuni 4 fois en 2019, les 14 février a
Nimes département du Gard (30), 11 avril a Carcassonne, 10 septembre a Narbonne et 9 décembre 2019 a Lézignan-

Corbiéres département de I’Aude (11).
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Le Comité régional (CR) est investi des pouvoirs nécessaires pour prendre au nom de "'URAASS toutes les décisions qui
ne sont pas expressément réservées a I’Assemblée régionale.

Il se compose de 21 membres titulaires et 20 membres suppléants élus parmi 7 colleges des associations agréées
(personnes malades, personnes dgées et retraitées, personnes en situation de handicap, familles, consommateurs,
personnes en situation de précarité, défense et promotion de la qualité et de la sécurité des prises en charge ainsi que
de la santé environnementale) permettant de répartir nos 112 associations membres en fonction de leur domaine
d’intervention et afin d’assurer que toute la diversité de ces approches soit représentée dans notre Comité régional.
Les membres du Comité régional sont élus pour 4 ans.

Le Bureau :

Le Bureau a été élu le 11 avril 2019 par le Comité régional et s’est réuni 4 fois en 2019, les 12 juin a Narbonne, 10
septembre a Narbonne, 12 novembre en conférence téléphonique et 9 décembre a Lézignan-Corbieres.

Le Bureau met en ceuvre, avec I'aide du coordinateur régional et de I'équipe des permanents salariés de la région, les
décisions du Comité régional. Il est composé de 7 membres issus du Comité régional : un président, un secrétaire
général et un trésorier, auxquels s’ajoutent un membre désigné au sein de chaque college du CR (6 colleges).

Depuis son élection, le Bureau a été élargi a des invités permanents au titre de leur expertise.

Composition du Bureau de I’'URAASS Occitanie au 31 décembre 2019 :

Président : Jean-Michel BRUEL (Collége 1 / AFA Crohn RCH — Association Francois-Aupetit maladie de Crohn et Recto-
Colite Hémorragique)

Secrétaire Général : André GUINVARCH (Collége 4 / URAF Occitanie - Union Régionale des Associations Familiales)
Trésorier : Christophe DIVERNET (AFM Téléthon Association Francaise contre les Myopathies)

College 2 : Michele CASTAN (Générations Mouvement)

College 3 : Noelle MARY LLOPIS (APF France Handicap)

College 5 : Jacques CERDA (UFC Que Choisir)

College 7 : Gérard GLANTZLEN (AVIAM Sud, Association d’Aide aux Victimes d’Accidents Médicaux et a leur famille)
Invitées permanentes au Bureau :

Laurence POCHARD (Ligue Contre le Cancer), invitée permanente correspondante formation élue

Natacha MARTI (FNATH Grand Sud Associations des Accidentés de la Vie), invitée permanente suppléante du Président
régional au CA de 'UNAASS

Annie MORIN (France Rein Occitanie), invitée permanente Présidente du CISS délégation Languedoc-Roussillon de
2013 a2 2017

Représentation de I"'URAASS Occitanie au niveau national :

Jean-Michel Bruel, Président et Natacha MARTI, membre du Comité régional de I’'URAASS Occitanie ont été élus
respectivement titulaire et suppléante au Conseil d’Administration de I’'UNAASS, lors de I’Assemblée Générale du 19
juin 2019.

Instances techniques de I"'URAASS Occitanie

Afin de répondre aux besoins de I'URAASS liés a la formation et a la communication, deux Commissions ont été créées
en 2019, par approbation des Instances et composées sur la base du volontariat. Le principe d’un bindbme de pilotage
par un élu et co-pilotage par un permanent salarié est privilégié.
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La Commission Communication :

Elle s’est réunie 1 fois en 2019 le 17 décembre 2019 en visio-conférence.
La Commission Communication a été mise en place le 10 septembre 2019 par approbation du Bureau et du Comité
régional, elle est en charge de la communication interne et externe de 'URAASS Occitanie.
Gouvernance : 6 membres
Un pilote membre du CR et un co-pilote permanent salarié (coordinateur régional) ; le Président; le Secrétaire
Général ; deux membres du CR
Périodicité : réunion en visio-conférence 1 fois par mois en moyenne
Missions :
Décliner un plan de communication interne/externe a horizon 2019-2022, dont les missions sont entre autres :
- Communication interne 2019-2022 :
o Création d’un espace collaboratif pour les élus
o Newsletter régionale a destination des membres du réseau de 'URAASS Occitanie
- Communication externe 2019/2020 :

Supports -> création de supports personnalisés, plaquettes de présentation
Internet - social networking, page Facebook, site web
Médias - communiqués et plaidoyers : presse, radio et TV régionales, Internet

Evénementiels - liées aux Orientations Stratégiques ou actions régionales priorisées

O O O O O

Initiatives - création de label, concours, trophée, expositions

La Commission Communication bénéficie du support et des conseils du service Communication de 'UNAASS.

La Commission Formation :

Elle s’est réunie 3 fois en 2019 les 23 aout (en réunion de constitution), 26 septembre et 8 novembre a Nimes.

La mise en place de la Commission Formation a recu I'approbation du Bureau et du Comité régional le 10 septembre
2019, elle est en charge de la formation de I'URAASS Occitanie.

Gouvernance : 6 membres

Une pilote correspondante formation élue ; le Président ; deux formatrices du national ; la coordinatrice régionale ; la
chargée de gestion administrative

Périodicité : réunie en pléniére 1 fois tous les 2 mois en moyenne

Missions principales :

Rédaction du Plan de formation 2020

Organisation des formations et des groupes d’échange de pratiques

Réflexion sur la création de nouvelles formations (hors catalogue UNAASS)

Contact privilégié selon les besoins et attentes des RU

La Commission Formation bénéficie du support et des conseils du service Formation de 'UNAASS.

Les Groupes de travail régionaux :

Les groupes de travail (GT) de 'URAASS Occitanie sont la déclinaison opérationnelle de son plan d’action 2018-2022.
Trois Orientations Stratégiques (OS) ont été priorisées par I'URAASS Occitanie tenant compte : des spécificités
régionales issues du Projet Régional de Santé (PRS2), du recensement des besoins et attentes des usagers et des
expériences partagées au sein de son réseau. L’analyse des informations recueillies et la priorisation des actions par
les membres de I’'URAASS Occitanie sont issues des travaux du Séminaire de travail des OS, du 17 octobre 2018 a
Carcassonne.
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LES 7 ORIENTATIONS STRATEGIQUES (OS) de ’'UNAASS 2018-2022 : DECLINAISON REGIONALE

. o 0S1 — Co-construire et promouvoir des parcours de santé pour chacun
Théme 1 - Offre de Priorisation . . . | .

. »| OS2 - Agir pour une offre de soin accessible, adaptée et innovante et
soins et parcours de URAASS OCCI. . L

3 reposant sur un financement solidaire
sante Priorisation D& icolé ilisé
0S6 — Défendre et accompagner les personnes isolées et/ou fragilisées
\_ _/ URAASS OCCl.

4 )

0S3 — Aider I'usager a devenir acteur de sa santé

Théme 2 - Place de
l'usager dans le systeme Priorisation

, . »| 0S4 — Développer et valoriser le role des représentants d’usagers, des
de santé au niveau URAASS OCCI.

patients-pairs et des aidants

- J
~

individuel et collectif

Théme 3 — Prévention, 0S5 — Promouvoir le bien-étre physique et psychique

qualité de la prise en 0S7 — Co-construire avec les usagers et les professionnels de santé des
charge, sécurité et indicateurs de résultats utiles en matiere de qualité, sécurité et de
pertinence des soins pertinence des soins

J

Les groupes de travail de I'lURAASS Occitanie sont composés de membres volontaires qui, au sein des associations
adhérentes ou d’associations associées, sont des experts dans leurs domaines d’intervention. Ces membres bénéficient
de I'aide opérationnelle de I'équipe des permanents salariés de I'URAASS. Le principe d’un bindme de pilotage par un
élu et co-pilotage par un permanent est privilégié.

Les thématiques actives au cours de I'année 2019 ont essentiellement été les suivantes :

3 Groupes de Travail (GT)

- GT de I'OS2 — Accessibilité aux soins :
Impliquer les usagers dans la mise en place et I’évaluation des Maisons de Santé Pluri-professionnelles (MSP), des
Communautés Professionnelles Territoriales de Santé (CPTS) et des Réseaux de coordination.
L'action identifiée vise a : Impliquer les usagers dans la mise en place et I'évaluation des dispositifs de soins de
premier recours, en particulier dans les zones de désertification de soins.

- GT deI’OS4 — Partenariat en santé — usagers partenaires en santé :
Réaliser un document de synthese sur le role des usagers partenaires en santé en collaboration avec l'institut
Savoir(s)-Patient(s) et communiquer sur le réle des patients partenaires.
L'action identifiée vise a : Rédiger en collaboration avec Savoir(s)-Patient(s) un document de synthese sur le réle

des usagers partenaires en santé.

- GT de I’OS6 — Vulnérabilité et maladies chroniques :
Impliquer I’'URAASS Occitanie dans un projet contribuant a la lutte contre I'isolement des personnes en situation
de vulnérabilité.
L'action identifiée vise a : Associer I'URAASS Occitanie au projet de recherche EFFICHRONIC auquel participe le
Centre Hospitalier Universitaire (CHU) de Montpellier, programme d'éducation a la santé a I'attention de 500

patients atteints de maladies chroniques et en situation de vulnérabilité.
2 actions régionales priorisées

- Directives anticipées :
Actions menées pour faire mieux connaitre les dispositions liées aux directives anticipées.
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- Numérigue en santé :

Actions menées pour faire participer la région Occitanie et ses usagers au « virage numérique » de la e-santé.

Participation aux Groupes de travail nationaux :

En 2019, 'URAASS Occitanie a participé au groupe de travail national : GT — Offre de soins & territoires

L’équipe des permanents de I'URAASS Occitanie

Toulouse, siege :
Caroline CAUSSY, Coordinatrice régionale

Nimes, antenne administrative :
Sandrine GARDIES, Chargée de gestion administrative
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PROGRAMME 5 — REPRESENTER LES USAGERS DU SYSTEME DE SANTE DANS TOUTES LES INS-
TANCES DE SANTE

Obijectifs

- Désigner les Représentants des Usagers (RU) du systéme de santé auprés des instances du systeme de santé et
étre actif notamment sur les renouvellements de mandats de RU en 2019

- Développer, suivre et mettre a jour I’'annuaire national des RU d’Occitanie

- Informer les futurs RU et les RU en cours de mandat sur les enjeux de leurs missions

Campagne de renouvellement des mandats de RU en Commission des Usagers (CDU) 2019

L’'URAASS Occitanie a travaillé conjointement avec I’ARS Occitanie au lancement et a I’évaluation de la
campagne de renouvellement des mandats de RU en CDU 2019 :

9 et 12 Juillet 2019

15 octobre 2019
Lancement de la

campagne 2019

«renouvellement | Cloture des
des RU en CDU»: candidatures de la
campagne de Point de situation

= par"ARS Occl. | anouvellement des | ARS et URAASS Occi.:

- par I'URAASS mandats de RU en - ES sans RU
Occi. Ccbu

21 octobre 2019
9 décembre 2019

Présentation des
résultats en CR :
- Accompagnement
de I'URAASS Occi.

(sur sollicitations
d’associations
membres)

- points durs
- chiffres clés

Lancement de la campagne en juillet 2019

L'ouverture de la campagne a eu lieu en juillet 2019, par I’envoi conjoint des supports de campagne concertés entre
I’ARS et 'URAASS Occitanie :

Envois de deux transmissions par mail de I’ARS Occitanie aux associations agréées et aux établissements de santé
(ES), contenant :

- La note de cadrage pour les associations agréées (adaptation pour I’envoi aux ES)

- La Fiche de proposition de RU

- La Lettre du Directeur Général de I’ARS Occitanie (adaptation pour I’'envoi aux ES)

Envois de deux transmissions par mail du Président de I"URAASS Occitanie relayant I’envoi de I’ARS aux associations et

contenant :

- Une lettre de sensibilisation a cette campagne destinée aux Présidents des associations du réseau de 'URAASS

- Une lettre aux membres du Comité régional de I'URAASS afin d’appuyer cette campagne aupres des associations
membres de leur collége respectif (personnes malades, personnes dgées et retraitées, personnes en situation de
handicap, familles, consommateurs, personnes en situation de précarité, défense et promotion de la qualité et de
la sécurité des prises en charge ainsi que de la santé environnementale)
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Chiffres clés apres instruction des dossiers (au 6 décembre 2019) :
- 278 établissements (2 titulaires et 2 suppléants en CDU)
- 1112 siéges (556 titulaires et 556 suppléants)
- 89% de taux de remplissage des sieges (environ)
- 12 établissements ne disposent que d’une seule candidature (ou pas du tout)
(ce qui ne permet pas de procéder aux désignations)
- 990 candidatures
- 627 personnes physiques dont :
- 200 candidat(e)s déclarent exercer leur 1*" mandat
-> 409 déclarent qu'il ne s'agit pas de leur 1er mandat
-> 18 n'ont pas renseigné cet item

200 candidats a un 1* mandat 409 candidats ayant déja effectué un 1°" mandat
158 candidats - formation de base non suivie 114 candidats - formation de base non suivie

6 2
[ Aude 9 [Aude 2
27 7
(Gard T [Gard 12
16 23
[ Gers 5 —— [Gers 7
et T o 121

Lot 4 géographique Lot 9
: 5
5 5
5 14
2 ;
8 1
158 14

Accompagnement dans leur démarche des RU :

L’'URAASS Occitanie a accompagné tous les RU, en demande, dans leur démarche de candidature. Parmi ces

sollicitations, I’'URAASS Occitanie a :

- soutenu le projet de candidature d’'un RU malentendant (interprétariat LSF — Langue des Signes Francgaise) auprés
de I'établissement de préférence du RU et de I’ARS Occitanie, cette candidature a été retenue

- commencé un travail de recensement des RU qui ne peuvent pas suivre la formation obligatoire « RU en avant | »
car s’effectuant sur 2 journée pleines et accolées (exemple de RU en situation de dialyse)

Bilan :
Des ajustements restent encore a effectuer, notamment sur des retards dans les transmissions des nominations aupres

des RU, ou, des RU dont les candidatures n’ont pas été retenues bien que conformes. La campagne 2019 a été percue
comme « en amélioration » par rapport a la précédente.
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Constituer et alimenter une base de données nationale des représentations des usagers

Fin 2019, I'annuaire des RU en Occitanie comprend 1801 postes de représentation répertoriés pour 838 représentants
des usagers identifiés (certains représentants ayant en effet plusieurs postes de représentation).

L’annuaire des RU en Occitanie :

La région Occitanie étant composée de la fusion des deux anciennes régions Midi-Pyrénées et Languedoc-Roussillon,
le travail de regroupement de deux bases en une base commune est primordial. L’actualisation de I’'annuaire des RU
en Occitanie a fait I'objet d’une réflexion et d’'une note de cadrage de cette action :

Objectifs :

- Cartographier les sieges de RU en Occitanie et notamment pour les RU adhérents d’une association membre de
I"'URAASS Occitanie

- Envoyer des informations pour avis ou actions ciblés
- Mise a jour des informations relatives aux RU (coordonnées ; instances, établissements, département de
nomination, etc.)
-> Mise a jour des coordonnées des Présidents d’association et contacts a privilégier

- Mise en place de mailing-lists et de bases de données RGPD compatibles (Reglement Général sur la Protec-
tion des Données)

Des RU « soutiens » :

Depuis plusieurs années I"'URAASS Occitanie recense, par département, au travers de ses sessions de formation et de
ses groupes d’échange de pratiques, les RU « soutiens » qui se font le relai de la diffusion d’information auprés de
futurs RU ou RU en cours de mandat. Ce travail efficient s’est poursuivi en 2019.
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