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- Ordonnances 1998-
@ Juppé : elles instituent 1999 2003

une représentation
des usagers et des

Het o Etats généraux Loi de janvier Rapport Ceretti Loi instaurant une
commissions de conc.'hatio.n de la santé. 2002, sur la qui évoque la représentation

dans les établissements de santé Avec I'annonce refonte du création d'une des usagers dans
elle cree egc!emer,:t la conférence d'une loi sur médico-social, Union des les conseils de
nationale de santé (CNS) les droits des et loi du 4 mars associations I'’Assurance maladie
- Création du Collectif interassociatif usagers / 2002 sur les droits de Santé et la transformation
sur la santé (CISS), une plateforme démocratie des malades, dite du CISS en
interassociative sans personnalité sanitaire « loi Kouchner » association loi
Jjuridique de 1907

2006 2016
A partir de 2006 : Différents rapports Loi de modernisation de Assemblées générales de
création des évoquent a nouveau la notre systéme de santé dont création, en mars, puis
premiers CISS création d’une Union des l'article 1 renvoie & la création élective, en mai, adoptent
en région associations d'usagers de de I'Union nationale des rapidement le nom de
santé (Rapports Ceretti, associations agréées marque « France Assos
le second, Couty, Cordier, d’usagers du systéme Santé » - 72 associations
Compagnon) de santé (UNAASS) fondatrices

2 GUIDE POUR LES ASSOCIATIONS MEMBRES DE FRANCE ASSOS SANTE
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Un acteur clé de la déemocratie en santeé

NOTRE RAISON D'ETRE,

C'EST DE
DES USAGERS DU SYSTEME DE

PORTER LA VOIX
SANTE ET DEFENDRE LEURS DROITS.

& Nos CIEZTD

P Informer le grand public et les
usagers du systéme de santé sur
leurs drolts individuels et collectifs,
sur les questions juridiques et
sociales concernant leur santé ;

- Promouvolir la représentation des
usagers et former les représentants
des usagers dans toutes les instances
ol ils siegent ;

P Rendre des avis aux pouvolrs
publics, élaborer des propositions
sur les questions relatives au
Tonctionnement du systéme de sante,
mener des actlons de plaldoyer

en partant du recueil des attentes

et des besoins des usagers du
systéme de santé et, le cas échéant,
aglir en Justice ;

P Animer le réseau des assoclations
adhérentes via des actions
d'information, de Tormation, de mise
a disposition de documentation,
d'achange d'expériences...

[ Les T et les

des associations membres

Selon notre charte des valeurs, celles-ci se déclinent en
3 articles.

Article 1: Démocratie & Solidarité

L'UMNAASS et ses associations ocuvrent ensemibile afin

de faire évoluer le systéme de santé vers plus de qualite,
de sécurité, d'équité et de solidarité. Par son adhésion,
chaque association s’engage a &tre disponible pour
s'impliguer dans la vie de I'Union et contribuer a
I'amélioration du systéme de santé, a porter la parole
collective ou encore a rendre compte de ses actions.

Les associations membres de I'Union s’entraident et
s'accompagnent, notamment en favorisant la mutualisation.

Article 2 : Indépendance

Lindépendance suppose la transparence. A cet effet,
les associations membras renseignent des déclarations
dindépendance et leurs élus des déclarations d'intérats,
qui sont rendues publiques. L'UMNAASS qui ne peut &tre
le porte-voix que des seuls usagers ast alle-mame tenue
Par ces mames principes de transparence.

Article 3 : Loyauté

Les associations membres de I'Union et les personnes
physiques qui les représentent s’engagent a se respecter
et s'informer mutuellement. Elles s'engagent egalement
a partager leurs démarches politiques sur les sujets ligs
aux missions et orientations de I'Union. Elles s’interdisent
de dénigrer publigguement I'Union, ses membres et les
personnes physiques qui les représentent, et s'engagent
a étre bienveillantes les unes a I'egard des autres.

Pour aller plus loin, cliquez Icl «
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Nos combats -

et des participations,
hausse des complémentaires... o2 Fra nce

LA SANTE VA COUTER CHER _ ASSOS
EN 2024 ! = S Santé

La voix des usagers

Les péenuries de medicaments
o —p 3 v & - -
ne sont pas une atallt_e

i = -

- ENQUETE -

PRENDRE SOIN _
DE NOTRE SANTE
une attente for
de nos concitoyens

Le recueil et 'analyse des besoins et attentes des
usagers se font principalement via des enquétes
aupreés des usagers et des remontées de notre
ligne Santé Infos Droits, de notre réseau associatif
et des représentants des usagers.

Exemples de groupes de travall Internes :
Assurance maladie, offre de soins et territoires,
Produits de santé, numérique en santé, fin de vie,
alcool, alimentation, indemnisation des accidents
medicaux, accés a l'assurance et a I'emprunt, etc.

T A& e fi%a_ =_=*
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Une union nationale... France‘

Forte d’'une mission officiellement reconnue par son inscription dans le code de la santé publique via la loi
du 26 janvier 2016, France Assos Santé Corse a été créée en 2018 dans la continuité d’'une mobilisation de
plusieurs années pour construire et faire reconnaitre une représentation des usagers inter associative forte.

France Assos Santé région) regroupe prés d’une centaine d’associations militant pour les droits des patients
et des usagers, qui réunissent au total plusieurs millions d’adhérents.

Cette dimension inter associative caractéristique de France Assos Santé s’inscrit dans la continuité de la
dynamique progressivement instaurée par les associations intervenant dans le champ de la santé depuis
1996 et qui a participé a I’éclosion de ce qu’on appelle la démocratie sanitaire.

Cette dynamique s’est notamment caractérisée par la constitution du Collectif Inter associatif Sur la Santé,
actif pendant plus de 20 ans et qui s’est fondu dans France Assos Santé lors de sa création en 2016.
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Deélégation
Hauts-de-France

Délegation

Normandie
o I8 Délégation
Délégation Grand Es
lle-de-France SISNCESE

Délegation

Bretagne

Delegation
- . = Pays de la Loire Délégatio
En region... . Contrevar de Loire Lot
Framche-Comté
(] délégations
régionales
De'légatia_n . e

Chagque délégation régionale LR AR Aarvergme,

est composée d'une éguipe eI

placée sous la responsabilite
d'un coordinateur régional
qui peut &tre entouré en fonction

des moyens et contextes : Délégation
' 4 i Provence-Alpes-
d'un chargé de gestion e

Délégation
Occitanie

administrative, d'un ou plusieurs
chargés de mission.

L’equipe regionale est en lien
permanent avec le sigége et ses
eéquipes pour toute forme de
soutien et d'accompagnement,

que ce soit avec la communication,
la formation, Santé Info Droits,
les services supports, etc. L 2

Délégation Délégation Délégation Délégation Diélégation
Consultez les sites de nos La Réunion Guyane Guadeloupe Martinique Mayotte

délégations régionales via ce lien &

Delégation
Corse
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La représentation des usagers

La représentation et la défense des drolts des usagers du systéme de

santé s’effectuent dans différentes structures, depuis I'établissement

de santé local (un hépital, par exemple) jusqu’aux instances régionales

(CRSA, ARS..) et nationales, telles que la Haute Autorité de santeé,

la Caisse nationale d'Assurance maladie (Cnam), etc. C'est le réle

‘ des représentants des usagers, ou RU, des femmes et des hommes
tous bénévoles, qui occupent des milliers de mandats, répartis sur

tout le territoire.

Les RU expriment une vision de I'Intérét collectif depuls la place r“
des usagers et des patlents, vision gu'il est indispensable de porter, -'1 L annuaire des représentants des usagers e —
en complément de 'approche des acteurs plus traditionnels du systéme ‘

de santé, tels que les pouvoirs publics, les organismes d’Assurance
maladie, les syndicats de professionnels de santé, les industriels
du médicament et des dispositifls médicaux, etc.

Mous mettons a votre disposition un Annuaire des représentants
des usagers, outil unigue permettant de répertorier I'ensemble

des mandats et d'identifier les RU. Il est tenu 4 jour par les EN PRATIOUE
- S délégations régionales gui récupérent auprés des agences Accessible via I'extranet, I'annuaire est
régionales de santé (ARS) les informations sur les nominations réservé aux représentants des usagers,

) &

Les condltlons pour devenir représentant

des usagers ?

» Etre membre d’'une association agréée d'usagers
du systéme de santé. C'est elle qui soumettra la
candidature a l'agence régionale de santé (ARS)
dans le cas d'un mandat régional ou territorial ;

» ldentifier les mandats proposés dans les
établissements ou autres instances territoriales
ou régionales via les délégations régionales
de France Assos Sante ;

» ldentifier les mandats nationaux proposeés sur
le site de France Assos Santé

» Suivre la formation initiale « RU en avant ! »,
dispensée par France Assos Sante dans les mois
suivant la premiére nomination.

Pour aller plus loin, cliquez ici w

Les princlpaux mandats :

p Locaux : Commission des usagers (CDU),
conseil de surveillance ou d'administration ;

» Territoriaux et régionaux : Caisse régionale
d'Assurance maladie, Conseil territorial de sante
{CTS), Conférence régionale de la santé
et de I'autonomie (CRSA) ;

» Mationaux : Haute Autorité de sante (HAS),
Caisse nationale d'Assurance maladie (Cnam),
Conférence Nationale de Santé (CNS), etc.

» Spécialisés : Commission de conciliation et
d’indemnisation des victimes (CCl), Comité
de protection des personnes (CPP).

Pour aller plus loin, cliquez ici «

des RU dans les territoires. Il recense également I'ensemble des
mandats déployés dans les instances nationales tenus & jour
par les équipes du siege.

Cet annuaire est un outil au bénéfice de tous, utilisez-le et
nourrissez-le pour donner davantage de visibilité aux RU !

4  GUIDE POUR LES ASSOCIATIONS MEMBRES DE FRANCE ASSOS SANTE

aux membres des associations ainsi qu'aux
équipes de France Assos Santé. En outre, il
est également accessible 3 certains acteurs
institutionnels qui en font la demande
(ministére de la Santé et ARS).

Pour vous inscrire a 'extranet, cliquez iciw

L
Jeudi 14 novembre 2024
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France

‘%s,-’__,s,?tsé France

La voix usagers ASSOS'
o Sante

Usagers :
connaissez-vous
vos droits

Vous pouvez La voix des usagers
désigner une

personne d

confiance s

parmi votre

entourage, pour
? \ vous assister ou

exprimer vos
© volontés

en santé?

par la loi? '
Les droits des patients, usagers
du. systéme de santé sont . e A
les droits que posséde toute Nﬂﬂmnm
personne utilisant le systéme vos directives
de santé. La loi du 4 mars anticipées
2002, dite loi Kouchner, relative
aux droits des malades et a la un
qualité du systéme de santé, spécifique .=
réaffirme un certain nombre de ¢°n'¢.'°',"' :,,'.".' ot

Démocratie droits fondamentaux.

Vous étes libre de

sanitaire )
Vous bénéficiez quitter & tout moment
T de soins I'établissement dans

q,:; de qualité ) lequel vous ates

CDU

Vous devez
étre traité
avec égards

Vous choisissez
librement
Pétablissement et
le professionnel France Assos
Santé Corse
Empire Cowork
2 Pole de Suartello
“ Vous devez étre Route de Mezzavia
informéeé sur votre 20 090 AJACCIO®
état de sante Tél. 04 20 13 04 39
06 24 51 46 91

Représentation

des usagers
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= PW¥séminaires

Nous proposons un ou deux séminaires par an, ouverts aux associations membres,
pour favoriser une montée en competence sur certaing sujets, en pravision par exemple
de I'élaboration d'une position commune. L'objectif de ces échanges vise A enrichir

|a réflexion pour notre plaidoyer commun.

Exemples de thématiques abordées : I'accas précoce aux technologies de santé,

I'influence des conflits d'intérats sur la sécurité et 'sfficacité des produits
de santé, l'ordonnancea numérique, les enjeux de la e-santé, etc.

Jeudi 14 novembre 2024
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LES « RENDEZ-VOUS ACTIONS ! »

L'Activité

Physique
Adz:p?ée

20 ymw 303 - D0 e L N

Il existe un répertoire, baptisé

« Prévention en actions »,

qui recense des actions de
promotion de la santé de toutes
les associations membres,
nationales ou locales, et des
délégations régionales de
France Assos Santé. Mise en
ligne en 2020, cette plateforme
permet 3 tout un chacun de
consulter les actions gqui v sont
déposéeas. Pour faire vivre et
donner davantage de visibilité
a ce dispositif, France Assos
Santé propose les « Rendez-vous
Actions ! », destinés a favoriser
les échanges d'expériences et
de pratiques entre les acteurs
associatifs du réseau. Ces
rendez-vous thématigues en

12 septembre

LES MARDIS
DE LA DONNEE DE SANTE

Ce rendez-vous en ligne vise

a expliquer, a partir d'un théme
donnég, comment les donndes

de santé peuvent contribuer

a améliorer les traiterments ou
comprendre les parcours de soins.
La présentation est assurée par le
Health Data Hub et les partenaires
des différents programmes

de formation citoyenne, dont
France Assos santé, la Direction

de la recherche, des études, de
I'évaluation et des statistiques
(Drees), la Commission nationale de
linformatique et des libertés (CMNIL)
ou encore I'Assurance maladie.

Plus d’Infos via ce llen =

webinaire
rmenswel

'y nF

ANRS

oA e

Animation et rendez-vous

LES JEUDIS
DE FRANCE ASSOS SANTE

Ces conférences en ligne
s’adressent au grand public ainsi
qu’'au réseau de France Assos
Santé. Créés dans le sillage de

la pandémie de Covid, en 2020,

ces webinaires en direct, et

disponible en replay, traitent de
sujets d'actualité. lls réunissent
des experts reconnus et, le cas
échéant, des représentants
d'association, auxguels les
internautes sont invités a poser
des questions, au terme d'une
présentation compléte des enjeux.

Didactiques et de haute tenue,

ces rendez-vous permettent

d'apporter aux participants

un éclairage précieux sur des

thématigues souvent ardues.

Exemples :

» Fin de vie : Tin du débat ?

» Du genome a l'exposome :
notre sante face aux expositions
d'une vie

» Monkeypox ou la variole
du singe

» Covid 19, peut-on tirer des
lecons des expériences
atrangéres ?

France
Assos
Sante

La voix des usagers

ligne qui s'organisent autour
de l'intervention de porteurs
d’actions recensées dans le
répertoire sont ouverts a tous.

PREVENTION EN ACTIONS

Sur la plateforme dédiée, les actions sont géolocalisées sur une carte
imteractive. Un outil de recherche permet aussi de les filtrer par thématique
{accompagnemeant, addiction, dépistage, etc.), pathologie ou association.

Une sélection de mots-clés permet d'aller directement aux actions récurrentes
(démocratie en sant&, pair-aidance, empowerment, etc.) ou en lien avec
I'actualité du moment. Plus de 350 actions sont déja recensées.

La plateforme est accessible via ce lienw

GUIDE POUR LES ASSOCIATIONS MEMBRES DE FRANCE ASS0S SANTE 2
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« Aujourd’hui a Ajaccio, la délégation France Assos Santé Corse a organisé une réunion
avec tous ses membres du réseau et I'ensemble de ses représentants des usagers.

Une réunion extrémement riche ol il y a eu effectivement des présentations
d’associations et des témoignages forts.

Nous avons aussi discuté des actions spécifiques en Corse, notamment des inégalités
d’acces aux soins, de la précarité, mais aussi sur des actions de coordination afin de
maintenir un acces aux soins permanents.

Nous avons bien noté avec la Directrice générale de I’ARS Madame Lecenne, combien il
était important que les citoyens organisés en représentants des usagerssoient de
véritables acteurs de la santé ; gqu’ils agissent en partenariat avec les institutions et les
professionnels de santé pour refonder ce systeme de santé afin qu’il soit beaucoup plus
solidaire, humaniste et de qualité ».

Gerard Raymond, Président France Assos Santé

France

RENCONTRES SANTE sl

La voix des usagers

LA REPRESENTATI(?N DES
USAGERS DU SYSTEME DE
SANTE EN CORSE

Vendredi 10 Novembre 2023
9h0O0 - 13h00

Hotel Campo Dell'Oro
Route du Ricanto
20700 Ajaccio

PROGRAMME

9HOO : ACCUEIL
9H30 : OUVERTURE
* MH. Lecenne : Directrice Générale ARS de Corse
« G. Raymond : Président National de France Assos Santé
* D. Gambini: Président de France Assos Santé, Région Corse

10HOO : PLENIERE N°1: QUELLE PLACE POUR LA REPRESENTATION DES USAGERS AUJOURD'HUI ?
* Quel profil des représentants des usagers ?
> S. Fernandez Curiel, Coordinateur National France Assos Santé
* La commission des usagers
M. Coti. Représentante des usagers - Présidente Association Pdle Surdité
F. Marcaggi : Président Commission Spécialisée Droits des Usagers - CRSA
La certification
A. Missud, Qualiticienne SSR lle de Beauté
o V. Orion, RU - Formatrice consultante en établissements de santé
Représentation des usagers et précarité en Corse
L. Mege, Réduction des Inégalités Sociales et Territoriales de Santé - Direction de la Santé Publique - ARS Corse
Les différentes formes d’engagement
S. Fernandez-Curiel, Coordinateur National France Assos Santé
Un grand témoin
M.A. Casalta Henry, Patient partenaire

11H30 : PLENIERE N°2 : L'ENJEU DU PARCOURS COORDONNE DES SOINS
= Vers un parcours de soins coordonné
o Y. Candau : Présidente Endofrance
o M. Scibetta, Bénévole Endofrance
o J.C. Maury, Président Délégation Corse France Parkinson
* Le Dispositif d’Appui a la Coordination (DAC)
S. Ottavi, Directrice DAC
o M.T. Nicoli, Cheffe de mission DAC - Appui a la coordination des parcours CDC
« Le Service d'Accés aux Soins (SAS)
J. Ferri, Direction offre soins ARS Corse
* Quels aménagements du territoire : vers un CHU en Corse ?
D. Antonini, Elue territoriale, Présidente CRSA Corse

13HOO : BUFFET DEJEUNATOIRE

%53 VAssurance
X} Maladie
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3717 pages vues en

2022
Publication d’articles Une dlveflSIte de supports . _
, r ameliorer 1973 visiteurs uniques
sur le site France Assos |n ormation aux
Santé Corse ol e 2062 visiteurs

Abonnés page facebook Visites site corse@ france-assos- Newsletter
sante.org
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NO: IONS EN 2022

SANTE INFO DROITS
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0153 62 40 30

I / ' La ligne de France Assos Santé
Santé Info Droits est une ligne d’informations juridiques et sociales, constituée de juristes et avocats qui
ont vocation a répondre a toutes questions en lien avec le droit de la santé.

Par Internet : france-assos-sante.org/sante-info-droits/ Par téléphone : 01 53 62 40 30

eLundi, mercredi et vendredi : 14h - 18h
e Mardi et jeudi - 14h - 20h Santé Info Droits s’adresse a

S e o) toute personne confrontée a des difficultés

Jeudi 14 novembre 2024
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SANTE INFO DROITS

NOTRE LIGNE D'INFOS

JURIDIQUES ET SOCIALES France

ASSOS

Santé

Santé Info Droits est une ligne d’informations juridiques et sociales | nfo

constitudée de juristes, d'avocats et de travailleurs sociaw, ouverte Droits S t 4

a l'ensemble du réseau et, au-dela, au grand public, usagers ou a n e
professionnels de sanbé, etc. G site, elle a ation & répond d A

& toutes questions en lien avec le droit de la sanbé. 0153 &2 40 30 La voix des usagers
Exemples : B Latigne de France Asses Sann

P La complémentaire sant$ solidaire
. L'aide aux adultes handicapés (AAH)

P Les indemnités joumalidres (1)) et la |

pension d'invalidits France
T
P La médecine du travail [ Sante

I La pris= &n charge des affections de
longue durde (ALDY

b Le comnsentement aux sains
P La personne de confiance
P Le médexcin traitant

P Le dossier pharmaceutique
P La télémédeacine

P La fin de vie

P Mon Espace Sants, ste.

Clest une ressource précieuse pour vos RLU
et les &quipes de votre association.
Emparez-vous en [

L'OBSERVATOIRE SUR
LES DROITS DES MALADES

Chague année, 'Observatolre de Franoe Assos Santd
sur les drolts des malades est élaboré & partir des
remontéas de la ligre Santé Infio Dirolts. Ce rappaort
établit une statistique des thématiques les plus
frégquemnment abordées lors des appels et un recusll
de témalgnages, pour lllustrer les difficu lbés auwsquelles
certalnes personnes sont confronbées dans leurs
parcours de sains ocu dans toute autre situatton en lien
awvec leur pathologle. Ces données sont évidemment
egalement utllisées pour renforcer mos pladoyers

par des constats 1ssus de situations concrdtes wioues
par les usagers.

EN PRATIOUE
Numéro : 01 53 62 40 30
France = Lundi, mercredl &t vendred! : 14h-1Bh
BSOS,
& = Mardl et jeud : 14h-20h
o e v_,,-\.ﬂ‘i"”“ Oiu via le formulalre accessible sur ce llen «
ST - {Le délal de réponse Indicatif est de 12 jours.
_-,,t.unm"“""““ S donc nous wous recommandons I'appel
e - qul est vralment & priviléglar). -/
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RESSOURCES
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La voix des usagers

Notre GXIZLED

Autre espace-clé pour notre travail
commun, 'extranet : il permet d'entretenir
la dynamique au sein de notre réseau et
de la rendre visible. Il regroupe une série
de ressources en complément de celles
présentées ci-avant, en fournissant :

4\

P Un accés privilégié A certaines
ressources de France Assos Santé,
comme des comptes-rendus de
réunions des groupes de travail,

La o D5 Usacess des documents de référence

thématiques, etc. ;

‘.,” ' DIN’AT“L\‘TS‘ . B ’ é‘g ? Z\a\ P Des actualités pour se tenir informés

"$20 2000 . sur la vie du réseau ;
==z | MM
P Des informations sur les formations
97~ ? Q 10& proposées et I'accés a une plateforme
EET IR nonm X d'e-learning ;

P Une rubrique dédiée aux représentants
g ) des usagers (ressources documentaires,
; W dont des guides et des fiches outils
4 = dédiés aux différents mandats,

ottt oo e mandats a pourvoir dans les instances

~ nationales, etc.) ;

A f - P> L'accés a 'annuaire des représentants
2 2 R y
i des usagers.

= it aaatmmanti—— 3 S Il est accessible viace lien &
\_ J
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NOTRE OFFRE Sante

La voix des usagers

DE FORMATION

La formatlon est une de nos misslons-socles.

Se former, c’est se donner toutes les cartes pour
défendre au mleux les drolts des usagers et
proposer des améllorations au fonctlonnement des
systémes de solns et de santé. Elle s’adresse a deux
publics : les représentants des usagers, notamment
I'Incontournable formatlon de base « RU en avant ! »,
et les acteurs assoclatlfs.

— L2 formations accessibles EXCIIEM

Mode d’emploi de la démocratie en santé, exercice de la représentation
des usagers, fonctionnement du systéme de santé : ces formations
permettent aux RU d’acquérir les connaissances nécessaires pour mener
a bien leur mandat, mais aussi de les consolider au fil du temps via des
modules plus spécifiques. Une enquéte, réalisée auprés de plus de mille
RU en 2023, a mis en lumiére que formés, ils se sentent encore plus
utiles et encore plus entendus dans leurs actions.

CATALOGUE

D’autres formations sont accessibles aux membres associatfs, telles
que la défense des droits des usagers, la compréhension du systéme
de santé, « Devenir RU pourquoi pas moi ? » par exemple. Plus de 70
formations sont disponibles, réunies dans un catalogue annuellement
réactualisé pour s’adapter aux évolutions du systéme de santé ou a de
nouveaux mandats. Toutes nos délégations, sans exception, proposent
des formations ouvertes a I'ensemble de nos membres, y compris
d’autres régions.

€I ...et qui s’adaptent aux Gl ey
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