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L’agrément en région :
témoignage des Hauts-de-France

Noémie POULAIN-BERCY
Responsable du service démocratie en santé et gouvernance
Direction de la stratégie et des territoires - ARS Hauts-de-France

Un service et des partenaires à votre disposition
Des exemples d’actions et outils pour promouvoir et développer l’agrément et 

la représentation 



Vos interlocutrices à l’ARS HDF
sous couvert de la responsable de service

Magalie SCHRYVE
Chargée de mission Promotion des Droits des Usagers

Caroline NHEM
Assistante administrative

ars-hdf-democratiesanitaire@ars.sante.fr



18 associations régionales agréées
(+/- 50 nationales actives) 500 RU

 A Contrepoids (ACP) 62
 Association des Asperger et autistes apparentés du NPDC (l'ASS des AS‘)
 Association des Hauts-de-France des Insuffisants Respiratoires (ANFIR)
 Association de défense et d'entraides des personnes handicapées

(ADEP) - comité de Picardie
 Association française des diabétiques (AFD) 62 Artois
 Association pour le Syndrome d'Ehlers Danlos (SED1+)
 Au-Delà du Cancer 59 (ADDK)
 Charlotte ensemble c'est tout
 Fédération nationale des accidentés de la vie - Groupement du Nord

(FNATH 59)
 Fiertés Pas-de-Calais
 France Rein NPDC
 JALMALV SOMME
 Union Départementale des Associations Familiales (UDAF) 02
 Union Départementale des Associations Familiales (UDAF) 59
 Union Départementale des Associations Familiales (UDAF) 60
 Union Départementale des Associations Familiales (UDAF) 62
 Union Départementale des Associations Familiales (UDAF) 80
 Union fédérale des consommateurs (UFC) - Que choisir Hauts-de-FranceIle-de-France
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Appel à initiatives démocratie en santé FIR €

• Des RU siégeant dans les 7 jurys 
(6 territoriaux et 1 régional)

• Une volonté de soutenir en priorité les 
associations d’usagers (points 
supplémentaires attribués des le 
départ – notation/classement)

 2 nouvelles assos agréées + 5 dans un 
processus de constitution d’un dossier 

https://www.hauts-de-france.ars.sante.fr/appel-initiatives-2023-
democratie-en-sante



Organisation de webinaires pour les appels à candidatures, 
en partenariat / co-animation avec 

la délégation régionale de France Assos Santé

ARS – Caroline NHEM

ADH – Florence DEMONCHY



Représentativité : 
hommes/femmes, 

diversité des associations, 
infrarégionale/infra-

territoriale, …

Assiduité et participation 
active aux travaux des 

mandatures précédentes

Equilibre entre nouveaux 
et anciens membres 
(renouvellements de 

mandats)

Amélioration de l’attractivité de la représentation, du 
taux de désignation/occupation et de transparence 

décisionnelle
Evolution entre 2018 et 2023 (bilan PRS), 3 exemples :

CTS : 85 à 100 % de sièges pourvus au collège 2 = + 5 %
CRSA : 85 à 92 % de sièges pourvus au collège 2 = + 7 %

CDU : 69 à 72 % de sièges pourvus = + 3 %
(titulaires 88 à 99 % et suppléants 49 à 53 %)

mais seules 3 / 205 où 0 et 14 où 1 seul
85 % RU président ou VP



L’agrément en région :
témoignage des Hauts-de-France

Noémie POULAIN-BERCY 07.63.32.45.04
Responsable du service démocratie en santé et gouvernance
Direction de la stratégie et des territoires - ARS Hauts-de-France

Merci et à bientôt !?











Fédération Nationale des Associations de Retraités
La place des Représentants des Usagers , dans les instances de santé

• La FNAR contrairement à la grande majorité des associations agrées n’est pas 
une association de malade, dont la majorité des adhérents sont « naturellement 
tournés » vers la défense du système de santé.

• Nos adhérents nous rejoignent tout d’abord pour « les rencontres, le partage et 
l’information sur la retraite» et aussi pour certains pour prolonger leur vie sociale 
après l’arrêt d’activité professionnelle. 

• La FNAR s’occupe toujours de la défense des retraites ( réforme, indice, 
réversion,…).

• Par le biais du pouvoir d’achat , la commission « santé et qualité de vie du 
retraité » de la FNAR a réussi à faire apparaitre la nécessité de « s’investir » sur : 
la santé, la prévention, l’accès aux soins, le bien vieillir et l’accompagnement des 
ainés. 

• Une autre spécificité: les adhérents de la FNAR sont tout au long de leur vie , 
aidant (les parents) puis ensuite les aidés.

CNA – 14/11/23 – A.Laforêt



Fédération Nationale des Associations de Retraités
La place des Représentants des Usagers , dans les instances de santé

• Notre pays fait face à  un « tsunami démographique » qui arrive et qui est 
silencieux : Le vieillissement de la population et la transformation de sa 
composition.

• La FNAR se doit d’être un acteur important de l’accompagnement de cette 
évolution de notre société qui implique :

• Un accès aux soins de qualité pour tous quel que soit son statut social et son 
lieu de vie ;

• Bien vieillir en bonne santé ;
• L’accompagnement  des parcours de santé ;
• L’intégration des choix de vie à travers des parcours de vie ;
• La prise en compte des fragilités ;
• Et ceci aussi bien dans le sanitaire que dans le médico-social. 

CNA – 14/11/23 – A.Laforêt



Fédération Nationale des Associations de Retraités
La place des Représentants des Usagers , dans les instances de santé

• Représenter être Représenté

Avoir sa place dans la société, c’est être considéré, pouvoir donner son avis et être 
entendu (267 sièges occupés).

Niveau National
 France Assos Santé : Bureau – CA , commissions assurance maladie, offre de soins, E-Santé
CNS – Conférence Nationale de Santé
CNSA – Caisse Nationale de Solidarité pour  l’Autonomie : Vice-Présidence
HCFEA – Haut conseil de la famille l’Enfance et l’Age: animation de la délégation des 

représentants âgés

Niveau Territorial
 France Assos Santé délégations régionales: Conseil, bureau, commission
CRSA- Conférence Régionale de la santé et de l’Autonomie: toutes les commissions
CTS – Conseil Territorial de Santé
CDCA- Conseil Départemental de la Citoyenneté et de l’Autonomie
RU – Représentant des Usagers en établissement 

CNA – 14/11/23 – A.Laforêt



Fédération Nationale des Associations de Retraités
La place des Représentants des Usagers , dans les instances de santé

• A partir de l’expérience actuelle des représentants de la FNAR :
• Points positifs et moteur

• Gagner la légitimité de parler au nom de tous les usagers et des « 
Retraités et Personnes Âgées », alors qu’il y a une tendance à parler « à 
la place des retraités »,

• Défendre les droits des usagers,
• Participer à l’amélioration de la qualité des soins,
• Participer à un accès équitable des soins sur tout le territoire pour tous,
• Participer à des « échanges intergénérationnels et interprofessionnels »,
• Continuer d’apprendre, être entendu,
• Être un membre actif de la société comme pendant sa vie professionnelle, 

participer au maintien/amélioration de notre système de santé,
• Participer à tous les futures structures : CPTS, DAS, EHPAD, Maintien à 

domicile, Plateformes … 

CNA – 14/11/23 – A.Laforêt



Fédération Nationale des Associations de Retraités
La place des Représentants des Usagers , dans les instances de santé

• A partir de l’expérience actuelle des représentants de la FNAR :
• Points critiques à suivre 

• Manque de bénévoles (tendance sociétale actuelle), faire évoluer le 
bénévolat vers volontariat ?

• Augmentation du nombre de structures souhaitant « des RU » (CRSA, 
CPTS, CTS,DAC Plateformes E-santé, EHPAD, etc..)

• Réussir à travailler en « synergie, complémentarité » avec les Patients 
experts, Patients partenaires et les membres des « commissions 
citoyennes »

• Manque d’accompagnement dans la fracture du « tout numérique de plus 
en plus sophistiqué» 

• Evolution des souhaits de participation entre 65/75ans et 75/85 ans
• Proximité des structures 
• Manque de temps pour suivre les formations complémentaires
• Être « bénévole usager » dans des structures (CDU, CTS, CRSA, 

CDCA,…) composées majoritairement de professionnels de santé

CNA – 14/11/23 – A.Laforêt
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Mise en œuvre d’actions
Projet des usagers
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• Le R.U. est un partenaire essentiel dans la vie d’un
établissement hospitalier. Il apporte sa vision dans la mise en
place de projets au sein des différents groupes de travail et
lors de la prise de décision dans le cadre de la politique et de
la stratégie de l’établissement.

• Les R.U. ont un poids variable selon les établissements mais
ne sont pas que des alibis. Les droits individuels des patients
ont incontestablement progressé. Les droits collectifs et la
démocratie sanitaire, bien que fragiles, aussi.









IMAGYN
IMAGYN (Initiative des Malades Atteintes de cancers GYNécologiques) est une association de patientes 
atteintes de cancers gynécologiques et de proches créée en 2014.

IMAGYN a obtenu, en janvier 2019, l’agrément national du Ministère des Solidarités et de la Santé. 
N° agrément : N2018AG0054 - JO du 25/01/2019
Association déclarée  au J.O. en date du 31 mai 2014 / n° WALDEC : W751224669

Nos MISSIONS
• Informer et Sensibiliser le grand public de l’existence des cancers 
gynécologiques
• Soutenir et accompagner les patientes et leurs proches
• Défendre les droits des usagers du système de santé
• Participer à l’élaboration des décisions de santé publique ainsi 
qu’à la recherche clinique du point de vue des patientes



Depuis sa création en 2014, l’association n’a eu de cesse de mobiliser toute son énergie pour remplir les 6 missions principales qu’elle s’est fixée, et ce sur
tout le territoire français. IMAGYN est agréée au niveau national par le Ministère de la santé depuis janvier 2019.

SOUTIEN INFORMATIONPARTAGE RECHERCHE SENSIBILISATION

IMAGYN Ecoute : 
Lignes téléphoniques 
permettant aux patientes 
et proches de poser des 
questions à nos référentes 
et/ou médecin bénévole, 
du lundi au vendredi.

Consultations gratuites 
avec des spécialistes
(psychologues, onco-
sexologues…)

Les Cafés IMAGYN (en 
présentiel dans les antennes 
régionales - et en distanciel) pour 
soutenir les patientes et leurs 
proches et échanger autour de 
leurs expériences.

Le COCON, (en partenariat avec 
GSK), caravane itinérante 
partout en France qui propose 
aux patientes 5 ateliers 
thématiques dans un lieu intime 
et confortable propice au partage.

Des séances de Yoga gratuites
pour aider les patientes à mieux 
appréhender leur corps pendant 
et/ou après la maladie.

5 patientes relectrices des 
documents (lettre d’information, 
consentement,..) pour la Ligue 
contre le cancer

Participation à des projets en 
lien avec des chercheurs dans 
le cadre de la recherche 
clinique.

Participation régulière à des 
Congrès et des séminaires 
scientifiques en France et à 
l’international (ENGAGE, 
RCFR, SFOG…)

Mise en place en 2017, sur le plan national, 
de "Septembre Turquoise" mois dédié à la 
sensibilisation aux cancers gynécologiques.

Campagnes de communication  (spots de 
sensibilisation diffusés à la télévision et au 
cinéma, relations presse...) à destination du 
grand public.

Mise à disposition en téléchargement gratuit 
et envoi de documentation (dépliants 
pédagogiques et affiches

Participation à l'exposition "Cancers" à la 
Cité des sciences et de l'industrie 
(nationale et internationale)  avec la diffusion 
de nos 3 spots de sensibilisation au sein d’un 
espace dédié à la prévention pour informer 
toutes les générations et lever le voile sur le 
double tabou des cancers gynéco. 

Organisation de webinaires 
d'experts à destination des 
patientes en partenariat avec les 
médecins du GINECO

Création d'une collection de 
livrets pédagogiques 
thématiques (Bullet journal, 
Nutrition, Sexualité, activité 
physique...) à destination des 
patientes.

Elaboration et diffusion de livrets 
d'information réalisées en 
partenariat avec la Ligue contre 
le Cancer

Animation de stands IMAGYN au 
plus près des patientes quel que 
soit l’établissement de santé qui 
les prend en charge (public, privé, 
centre anti-cancereux) sur tout le 
territoire national.

Nos Missions 



DEFENSE DES DROITS DES USAGERS
Porter la voix des malades, des usagers, défendre leurs intérêts dans les centres de soins (hôpitaux, cliniques…) et auprès des 
instances de santé publique et alerter les autorités afin de permettre l'ajustement des politiques publiques.

• Publication de l’Arrêté du 26 avril 2022 fixant les
seuils d’activité minimale annuelle applicables à
l’activité de soins de traitement du cancer et
précisant les seuils de nombres de traitement
annuels minimaux

• Membre des commissions des usagers dans les
établissements de santé

• : Evaluation du KEYTRUDA (pembrolizumab)
et Contribution et réévaluation du JEMPERLI
(dostarlimab)

• : Comité de démocratie sanitaire

• : Participation à la commission
d’évaluation du cannabis thérapeutique

• Publication de l’Arrêté du 4 mai 2018, intégration du test HPV
dans le dépistage organisé du cancer du col de l’utérus

• Publication de l’Arrêté du 4 décembre 2020, remboursement
du vaccin HPV pour les garçons de 11 à 14 ans avec un
rattrapage possible pour les 15-19 ans.

• Publication du Décret du 9 août 2023, élargissement des
compétences en matière de vaccination, dont le vaccin HPV
des infirmiers, des pharmaciens et des sages femmes chez les
enfants et adolescents à partir de 16 ans, avec le collectif
« Demain sans HPV »

• Rentrée 2023/2024 campagne de vaccination dans les
collèges : La vaccination contre les HPV sera proposée
gratuitement à tous les collégiens âgés de 11 à 14 ans et
scolarisés en classe de cinquième dans un établissement
public relevant du Ministère de l’éducation nationale et de
la jeunesse ou privé volontaire.

Cancers Gynécologiques
généralités

Cancers HPV
vaccination et dépistage



Les campagnes TV & Web

Nos actions –
SENSIBILISATION DU GRAND PUBLIC

« Les petits mots »  
Surveillance gynécologique
Messages à la tonalité humoristique et connivente pour 
briser les tabous et faire porter le message par des 
femmes bien connues du grand public pour favoriser 
l’importance du suivi gynéco régulier.

« Les Ados »  
Vaccination anti-HPV
En donnant à voir ces jeunes qui parlent de sexe et 
en rient, il s’agit également d’interpeller les parents.



Des dizaines de bénévoles IMAGYN œuvrent en 
région en tant que référent.e.s IMAGYN. Nous 
sommes à vos côtés aux 4 coins de la France

Pour plus d’informations, 
n’hésitez pas à consulter 
notre site et à nous suivre sur 
nos réseaux sociaux

IMAGYN

association.imagyn@imagynasso

@ImagynAsso























La formation des représentants 
des usagers

14 novembre 2023



RU En Avant

LA formation des représentants des 
usagers



Généralités

Formation obligatoire pour les 
Représentants des Usagers nommés 
après le 1er juillet 2016
• Attestation à remettre au sein de l'instance 

ainsi qu'à l'ARS 

Contenu conforme au cahier des 
charges établi par arrêté du 8 juillet 
2021 

Formation indemnisée à hauteur de 
100€ et défrayée

Formation ouverte à tous, membres
ou non de France Assos Santé



Contenu de la formation

2 jours en 
présentiel

4 séquences 
en Elearning

1 classe 
virtuelle

97% des RU estiment que la 
formation a eu un impact 

positif sur leur rôle.

Les RU formés se sentent plus à 
l’aise dans leur rôle (67%) que les 
autres (33%), tout comme pour 
les personnes formées « RU en 
avant ! » : 73% contre 66% pour 

ceux n’ayant pas suivi cette 
formation.



Pourquoi se former? 3 messages clef

Se former c’est 
bon pour la santé

La majorité des RU 
a l’intention de se 
former par la suite 

(79%)

Une source 
d’engagement



Offre de formation

80 sessions en 2023, 

55 en 2024

Au moins une 
session par an dans 
chaque délégation

En présentiel ou 
distance, sessions 
soir & week end



4.
Communiquer ensembleNos autres formations

A destination des membres de France 
Assos Santé et des signataires de 

convention



S’inscrire



Pour les représentants des usagers



Pour les bénévoles associatifs



4.
Communiquer ensembleMerci pour votre attention!
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LES BONNES PRATIQUES D’UNE COLLABORATION AVEC LES 
INDUSTRIELS DU MÉDICAMENTS
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