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intéressées
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C.I.A.N.E ?

Collectif

Interassociatif

Autour de la 

NaissancE

Collectif d'associations 
(ou union d'associations, 
association d'associations)

"Périnatalité" = grossesse, 
accouchement, mais aussi: avant, 
après (santé des femmes, 
parentalité, petite enfance)

Le Ciane est constitué d'associations 
concernées par la périnatalité 



Ciane. Historique



Annonce de la fondation du Ciane (2003)

http://www.ciane.over-blog.com/article-1911714.html

Collectif informel d'associations. Les 
personnes actives dans le Ciane ont 

acquis leur expérience dans
d'autres collectifs (CISS)
des associations de soutien
des listes de discussion internet

http://www.ciane.over-blog.com/article-1911714.html


 Le Ciane devient association (juillet 2007)



Agrément national (mai 2008) 

 Message de G.Clifford, secrétaire du 
Ciane, 26 mai 2008.
"....notre demande a été agrée vendredi 
dernier en réunion.
Pour le moment l'arrété n'a pas encore 
été publié (avec les vacances d'été cela 
sera plus long) mais si nous avons besoin 
d'étre appuyé auprès de telle ou telle 
instance alors nous pouvons faire appel à 
la DGS qui confirmera cette nouvelle.
Notre numéro est le: N2008AG0020."

Le ciane fait donc 
partie des 

associations qui 
peuvent représenter 
les usagers dans le 
système de santé



Ciane. Quelles associations



Associations membres: conditions (1)

Périnatalité, 
ou la santé en général. Domaine 

 
 
 

Activités
  
 

soutien, 
information, 
représentation ou défense d’usagers 
du système de santé

http://ciane.net/StatutsDuCIANE
http://ciane.net/ReglementInterieurCIANE

http://ciane.net/StatutsDuCIANE
http://ciane.net/ReglementInterieurCIANE


Associations membres. Conditions (2)
Composition

Financement
 

Accord avec 
les principes 
du Ciane

membres, CA et bureau sont en 
majorité de personnes sans liens avec 
les milieux professionnels et 
industriels de la santé

le financement ne doit pas être 
dépendant des milieux professionnels 
de la santé, de l’industrie, de 
syndicats, de partis politiques ni de 
mouvements de prosélytisme religieux 
ou philosophique

Plateforme périnatalité 2007
Charte du Ciane

http://ciane.net/Charte
http://ciane.net/PlateformePerinatalite2007

http://ciane.net/StatutsDuCIANE
http://ciane.net/ReglementInterieurCIANE

http://ciane.net/Charte
http://ciane.net/StatutsDuCIANE
http://ciane.net/ReglementInterieurCIANE


Associations membres. Exemples
 
 

 
"



Deux types d'adhésion pour les 
associations

L'association a une 
activité de représentation 
des usagers dans le 
système de la santé?

OUI

NON

l'association peut 
être membre du 
Ciane

l'association peut 
être membre 
sympathisant du 
Ciane (mais néanmoins 
réellement membre)

Explications pages suivantes
Qu'est-ce que la représentation des usagers dans le système de santé
Différences au moment de l'adhésion (en annexe)



Associations membres 

A MAREE DOUCE - 30120 Le Vigan
ACCUEIL NAISSANCE - 75013 Paris
AFAR (Alliance Francophone pour l’
Accouchement Respecté) - 75014 Paris
BÉBÉ MAMAN FENUA - 98716 Tahiti
BIEN NAÎTRE - 69003 Lyon
BIEN NAÎTRE - 44100 Nantes
BIEN NAÎTRE EN NORMANDIE - 76000 Rouen
BIEN NAÎTRE ET GRANDIR - 38000 Grenoble
BÉBÉ EN VUE - 21260 Selongey
CALIN (Centre Associatif Lorrain pour l’
Innovation autour de la Naissance) - 54290 
Virecourt 
CÉSARINE - 37800 Antogny Le Tillac
CHOISIR, NAÎTRE ET GRANDIR - 37700 Saint 
Pierre des Corps
COCCINELLE - 25000 Besançon
CŒUR DE FAMILLE - 64000 Pau
DOUCE NAISSANCE - 62500 Saint Omer

FEMMES SAGES-FEMMES POUR UNE 
AUTRE NAISSANCE - 47240 Bon-Encontre
INFO ALLAITEMENT 17 - 17140 Lagord
La LECHE LEAGUE France - 92700 
Colombes
La CAUSE DES PARENTS - 69004 Lyon
LE CORDON - 12390 Rignac
CENTRE NASCITA DU NORD (Éditeur de L’
ENFANT ET LA VIE) - 59420 Mouvaux
LES MAINS SAGES - 34800 Clermont l’
Herault
LES TOILES DE VIE - 39000 Lons le Saunier
MAISounaitON - 35000 Rennes
MAMAN-BLUES - 75015 Paris
MATER’N’ETRE - 06000 Nice
NAÎTRE en BOURGOGNE - 71540 Lucenay-l’
Eveque
PETIT ŒUF - 54110 Harancourt
QUELLE NAISSANCE ? - 36000 
Châteauroux
SAFE TESTS FOR LIFE - 75015 Paris
SIMPLEMENT PARENTS - 38630 Veyrins-
Thuellin

http://ciane.net/ListeAssociationsMembres consulté fin mars 2010

http://accueilnaissance.free.fr/
http://wiki.naissance.asso.fr/pmwiki.php/Afar/AFAR
http://bebefenua.est-la.info/
http://biennaitre.free.fr/
http://www.biennaitre-a-nantes.fr/
http://www.biennaitreennormandie.org/
http://www.bien-naitre-et-grandir.fr/
http://calinweb.free.fr/
http://www.cesarine.org/
http://www.coeurdefamille.org/
http://www.femmes-sagesfemmes.org/
http://www.femmes-sagesfemmes.org/
http://www.info-allaitement.com/
http://www.lllfrance.org/
http://www.lacausedesparents.org/
http://monsite.orange.fr/lecordon/index.jhtml
http://wiki.naissance.asso.fr/pmwiki.php/Portail/LenfantEtLaVie
http://wiki.naissance.asso.fr/pmwiki.php/Portail/LenfantEtLaVie
http://www.ville-lons-le-saunier.fr/sports-loisirs/les-toiles-de-vie-fr.shtml
http://maisounaiton.over-blog.com/
http://www.maman-blues.org/
http://maternetre.wifeo.com/
http://www.membres.lycos.fr/naitreenbourgogne/
http://www.petitoeuf.fr/
http://www.safe-tests.com/
http://www.simplementparents.fr/


Exemple d'association sympathisante

Cette association n'a pas un but de représentation ou de 
défense des usagers, mais elle a un rôle d'information 

dans le domaine de la périnatalité.



Ciane. Qui est aux 
commandes



Les listes email

Liste email du Ciane: n'importe quel membre de toute 
association du Ciane peut y participer pour

participer aux travaux
participer aux décisions du Ciane
proposer de mener des actions

http://fr.groups.yahoo.com/group/CIANE/

Il y a aussi 
Listes emails dédiées aux groupes de travail. Pour 
certains projets bien identifiés
Liste email des membres du CA 

http://fr.groups.yahoo.com/group/CIANE/


Conseil d'administration 

Chantal DUCROUX 
SCHOUWEY, présidente, 
Mère de famille
Geneviève CLIFFORD, 
secrétaire, Assistante de 
direction
Madeleine AKRICH, 
Sociologue
Bernard BEL, Ingénieur
Paul CESBRON, 
Gynécologue-obstétricien à 
la retraite
Anne DUSART, Sociologue

Sonia Heimann
Anne EVRARD, Mère de 
famille
Gilles GAEBEL, Cadre agro-
développement
Cécile LOUP, 
Astrophysicienne
Paula MEYER, Biologiste et 
doula CDCBI
Emmanuelle PHAN, 
Ingénieure
Aurélie SERRY, Mère de 
famille et animatrice 
bénévole

http://ciane.net/ConseilAdministration



Représentation des usagers 
dans le système de santé

Agrément du ministère



L'agrément du Ciane

Mais pour quoi faire? A quoi ça sert?
2002, code de la santé publique: participation des 
usagers au fonctionnement du système de santé, 
avec rôle privilégié aux associations

CIANE

Associations 
membres* du 
Ciane

Les membres des associations membre du 
Ciane peuvent avoir des sièges de 
représentants d'usagers (au titre du Ciane) là 
où l'agrément est obligatoire 
(pas ceux des associations sympathisantes .



Jamais entendu parler de représentation des 
usagers?

réseaux de santé en 
périnatalité
respect des "bonnes 
pratiques" démontrées
élargissement des choix 
des lieux d'accouchement

années 1980 (Sida) ; 
vers 2000 en France, 
importance aux droits 
individuels des 
personnes malades 
(associations..)
1996, réforme 
hospitalière, usagers 
aux conseils 
d'administration des 
hôpitaux
1996 fondation du 
Collectif 
interassociatif autour 
de la santé (CISS)
2002 lois Kouchner : 
droits individuels et 
droits collectifs des 
usagers

 La participation des usagers au fonctionnement du système de 
santé est un droit collectif (2002), qui ne sert que si on l'exerce

idée récente (années 
1980, 1996, 2002)
associations de 
parents, périnatalité, 
n'a pas une culture 
"malades" ou "santé"



Où doit-il y avoir des représentants d' 
usagers, pour la périnatalité  

Haute autorité de la santé HAS (qui élabore 
les recommandations de pratique clinique)
Commission nationale de la naissance CNN
Fédération française des réseaux de 
périnatalité FFRSP

commissions des hopitaux, en 
particulier CRUQ

Commissions régionales 
de la naissance CRN
Réseaux de périnatalité 

D'autres "sièges" d'usages dans des organismes, établissements voir par ex. le guide du CISS du repr. 
d'usagers http://www.leciss.org/uploads/tx_cissdocuments/090116_GuideCissRU_VerWeb.pdf
Congés représentation d'usagers: http://ciane.net/CongeRepresentation

http://www.leciss.org/uploads/tx_cissdocuments/090116_GuideCissRU_VerWeb.pdf
http://ciane.net/CongeRepresentation


Etablissements publics/privés

Place/intérêt usagers périnat A C 

Commissions des 
relation avec les 
usagers et de la 
qualité de la prise 
en charge 
(CRUQ) 

peu pour l'instant. Notons 
que nécessite de s'intéresser à 
tous services de l'établissement 
(pas seulement maternité) et pas 
uniquement les soins 
(facturation, hébergement...

oui oui

Convention 
associations 
(bénévoles pour 
soutien) avec 
établissements

Ne concerne pas directement le 
Ciane (peut concerner des 
associations membres et 
sympatisantes, double casquette)

non no
n

A=Agrément nécessaire?
    C=Congé représentation?



En savoir plus sur les CRUQ

Etre représentant d'usagers dans 
les CRUQ. Pourquoi, comment, 
qu'en attendre
Retours d'expérience de repr. 
d'usagers dans les CRUQ
Textes (lois, décrets)

(et aussi, pour les associations de 
soutien aux usagers: pourquoi, 
comment saisir la CRUQ)

 http://ciane.net/CRU 

commissions de relation 
avec les usagers et de la 
qualité de la prise en 
charge
Abbréviation: CRU ou 
CRUQ voire même 
CRUQPC (c'est la même 
chose)



Niveau régional

Place/intérêt usagers périnat A C 

Commissions 
régionales de 
conciliation et 
d'indemnisation 
CRCI 

Aucun représentant Ciane en CRCI 
CRCI : évaluation de dommages 
corporels. Mais son rôle devrait être 
aussi de conciliation. 

oui oui

Réseaux 
périnatalité

Intérêt +++. Spécifique périnatalité. 
Présence dans 8 réseaux, usagers 
inégalement acceptés et implication 
variable

oui* non

Commissions 
régionales de la 
naissance CRN

5 ou 6 régions ont (ou ont eu) des 
représentants d'usagers

oui* non

A=Agrément nécessaire?
    C=Congé représentation?



En savoir plus sur les CRN

A quoi ça sert, 
comment/pourquoi y participer, 
est-ce la peine d'y participer, 
questions/réponses sur la 
participation d’usagers
liens entre la Commission régionale 
de la naissance et d’autres institutions 
ou commissions
dans quelles CRN y a-t-il déjà eu des 
représentants 
 Des réflexions de représentants d’
usagers, pour aider à débuter
Les texte réglementaires 
(commentés)

 http://ciane.net/CRN 

Commissions régionales 
de la naissance CRN
Réseaux de périnatalité 

Depuis 2010, Commissions régionales de la naissance ne sont plus obligatoires. On peut supposer 
qu'elles risquent de disparaître, sauf peut être dans les régions où elles sont bien implantées



En savoir plus sur les 
réseaux périnatalité

(page en attente de contributions, 
à  compléter et réorganiser)

Définitions des réseaux
Place des usagers
Retours d'expérience sur la 
participation des usagers
Interventions

 http://ciane.net/Reseaux

Commissions régionales 
de la naissance CRN
Réseaux de périnatalité 



Niveau national

Place/intérêt usagers périnat A C 

Haute autorité de 
santé (HAS)

Organisme administratif indépendant, 
rôle expertise (recommandations de 
pratique). Importance +++ ou pas selon 
les sujets. Associations peuvent saisir 
HAS pour demander des 
recommandations (ex. déclenchement)

oui* non*

Commission 
nationale de la 
naissance (CNN)

"peut être saisie par le ministre chargé 
de la santé de toute question 
concernant la périnatalité". 3 sièges 
usagers (Ciane). Importance +++

oui* non

Fédération française 
des réseaux de 
santé en périnatalité

Association qui rassemble les réseaux 
de périnatalité. 3 sièges usagers

? non

A=Agrément nécessaire?
    C=Congé représentation?

(sont repris ici les organismes où le Ciane a déjà 
eu des représentants d'usagers)



Le Ciane et les travaux avec la HAS

Recommandations de pratique clinique ou 
Recommandations en santé publique

Sortie Rôle du Ciane

Déclenchement artificiel du travail à partir de 
37 semaines d'aménorrhée

2008 Demandeur, groupe 
d'élaboration 

Evaluation des stratégies de dépistage de la 
trisomie 21

2007 Demandeur (avec la DGS et 
CNGOF), groupe de lecture

Suivi et orientation des femmes enceintes en 
fonction des situations à risques identifiées

2007 Demandeur (avec 3 sociétés 
professionnelles), groupe de 
travail ou relecture, mais retrait.

L’expression abdominale durant la 2e phase 
de l’accouchement

2007 Demandeur

Prise de décision d’orientation en maternité 
face à des signes d’appel de risques 
obstétricaux pendant la grossesse 

2010 Groupe de travail et de lecture 

Dépistages obligatoires? (Rubéole, Hépatite B, 
Toxoplasmose)

2009

http://www.has-sante.fr/



En savoir plus sur les 
travaux du Ciane avec la 
HAS

 http://ciane.net/HAS 

Haute autorité de la santé 
HAS (qui élabore les 
recommandations de pratique 
clinique)
Commission nationale de la 
naissance CNN
Fédération française des 
réseaux de périnatalité 
FFRSP

(page en attente de 
contributions, à  compléter et 
réorganiser)

missions, organisation
représentants d'usagers 
dans les commissions



La commission nationale de 
la naissance CNN 

compte-rendus des 
réunions de cette 
commission (certains sont 
privés)
sous-groupes de travail : 
avis de la CNN sur 
l'activité des doulas 
(2008), grossesse 
physiologiques en 
maternité (2009)
Missions de la CNN

Haute autorité de la santé 
HAS (qui élabore les 
recommandations de pratique 
clinique)
Commission nationale de la 
naissance CNN
Fédération française des 
réseaux de périnatalité 
FFRSP

 http://ciane.net/CNN



Assocations: adhérer au 
Ciane, quel intérêt



Créer les conditions pour utiliser les 
droits collectifs d'usagers

Réflexion - connaissances - Points de vue - Actions



Concrètement

Réflexion - connaissances - Points de vue - Actions



Réflexion, connaissance, points de 
vue, actions: exemples

Réflexion - connaissances - Points de vue - Actions



Les outils de travail et de 
communication du Ciane

Blog, site, intranet, liste email



ciane.info (blog)



Ciane.net (site public)
 
 
 

 

HON : Health on the net fundation. Reconnu par les 
organismes français. Sur critères de qualité de 
l'information médicale



intranet.ciane.net (site privé, mot de 
passe)

Ciane.net, menu "aide sur 
l'Intranet"
 

Comment obtenir le mot de 
passe,
Comment obtenir un 
compte pour créer ou 
modifier des pages sur les 
sites ciane.net et intranet.
ciane.net



Liste email (privée) du Ciane

réservée aux membres d'associations membres du Ciane
c'est une liste email privée. 

Les archives sont conservées
mais pas les pièces jointes

environs 300 emails/mois
cette liste sert à l'échange d'information, organiser le travail
résumé envoyé 2 fois par mois (privé, mais peut être 
envoyé aux membres des associations)

 
CIANE-subscribe@yahoogroupes.fr ou http://fr.groups.yahoo.com/group/CIANE/

http://fr.groups.yahoo.com/group/CIANE/


Association adhérente au 
Ciane, quels engagements?



Si une association adhère au Ciane, 
quels engagments prend-elle? (1)

Sur les engagements et les communications effectués au 
nom du Ciane

Aucune association ne peut s’engager au nom du Collectif sans en avoir 
mandat permanent ou s’appuyer ponctuellement sur une décision de 
consensus

 En pratique 
Toute participation au nom du CIANE doit être signalée soit sur la liste 
de discussion du CIANE, soit par mail auprès d'un des membres du 
conseil d'administration,

 

Les positions défendues dans ce cadre doivent 
évidemment être compatibles avec les positions du CIANE



Si une association adhère au Ciane, 
quels engagments prend-elle? (2)
Sur l'orientation de l'action
L'association ne doit rien faire qui puisse aller contre la Plateforme 
périnatalité 2007 et la Charte du Ciane, avec lesquelles elle a déclaré 
être d'accord.

Sur la solidarité entre associations
La solidarité entre associations est la règle, sauf intérêt légitime 
contraire. Les relations entre membres des associations sont fondées 
sur la transparence, le respect, la convivialité et... la bonne humeur.

Mais l'association reste une entité autonome
Dans les limites ainsi définies, chaque association membre conserve 
son identité, son autonomie de pensée et d’action, sa liberté en tant 
qu’entité propre



Engagement de communication Ciane-
association

L'association doit être joignable par une adresse email 
valide.

communiquer l'adresse ou les adresse à l'adhésion
mise à jour: collectif_ciane(arobase)yahoo.fr

Un membre de l'association au moins doit être inscrit sur la 
liste email du CIANE



Annexes

Adhésion au Ciane en pratique
Agrément des associations



En pratique:adhésion d'une association

http://ciane.net/Adhesion
Consulter le dossier d'adhésion
Remplir le formulaire d'adhésion
Remplir le "Formulaire B" ou non? Voir diapo suivante

Information à remplir dans formulaire d'adhésion
Adresse postale, site web
Copie JO des statuts de l'association
Nombre d'adhérents, de sympathisants
Nom et email des délégués de l'association auprès du Ciane
 Cotisation: montant libre

Et on demande qu'au moins une personne de l'association doit s'inscrire sur la 
liste email ciane-subscribe@yahoogroupes.fr - http://fr.groups.yahoo.
com/group/CIANE/

http://fr.groups.yahoo.com/group/CIANE/
http://fr.groups.yahoo.com/group/CIANE/


Adhésion: Formulaire B ou pas?

L'association a 
une activité de 
représentation 
des usagers 
dans le système 
de la santé?

OUI

NON

bulletin d'adhésion 
au Ciane
"formulaire B" 
destiné au 
ministère de la 
santé 

sympa
thisante 

membre 

bulletin d'adhésion 
au Ciane 
uniquement



A quoi sert le "formulaire B" 

Cela permet à toutes les associations "membres" 
(formulaire B) de profiter de l'agrément national du 
Ciane, sans autres formalités



Agrément régional ou national

Deux niveaux d'agrément
National (associations ou fédérations d'associations qui ont 
une portée nationale) = Ciane
Régional (associations qui ont une implantation régionale)

L'agrément national suffit-il?
on suppose qu'une association candidate à des instances 
régionales (réseaux périnatalité par ex) a plus de poids si 
elle a elle-même l'agrément régional

Une association peut-elle avoir agrément national via le Ciane 
+ faire une demande d'agrément régional?

Oui. Démarche "individuelle" de l'association



Critères pour l'agrément (ministère)
Activité réelle et publique

Actions en faveur de la promotion des droits des 
personnes malades et des usagers du système de 
santé auprès des pouvoirs publics et au sein du 
système de santé
Pour la participation des personnes malades et des 
usagers à l’élaboration des politiques publiques de 
santé et pour leur représentation dans les instances 
hospitalières ou de santé publique

Actions de formation (des membres de l'associatin)
Actions d’information (publications, réunions d’
information et de permanences.)
Représentativité

Formulaire B extraits
Citez les principales actions que vous 
avez menées ces 3 dernières années 
concernant :
1.1 La promotion des droits des 
personnes malades et des usagers du 
système de santé
1.2 La prévention, l'aide et le soutien
1.3 La formation (indiquez le nombre 
de sessions et de participants par 
session)
1.4 L'information
Citez les principales actions que vous 
avez menées ces 3 dernières années 
concernant : Fiche B
2.1 La participation à l'élaboration des 
politiques de santé publique
2.2 La représentation des usagers du 
système de santé dans les instances 
hospitalières ou de santé publique


