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L’enquéte que nous présentons concerne « la Démocratie Sanitaire en temps de crise ». Elle est
originale a bien des égards : par le sujet d'abord, qui na guéere été abordé dans les centaines d'études
consacrées a I'épidémie, mais aussi par la mobilisation des délégations régionales de France Assos Santé
qui ont voulu cette premiere enquéte et 'ont mené a bien avec les moyens dont elles disposaient.

Ce qui impressionne dans ce travail, c'est la similitude des réponses quelle que soit la région concernée,
gu'elle ait été fortement impactée ou non par I'épidémie: partout la démocratie sanitaire a été mise entre
parentheses pour une période plus ou moins longue. Peut-étre faudrait-il interroger les établissements
pour mieux comprendre pourquoi les représentants des usagers et les associations ont été mis de coté.

Enfin, il faut s'interroger sur les conséquences de cette mise a 'écart pour l'avenir de notre participation a
la vie des établissements de santé.

Les représentants des usagers ne se laisseront pas oubliés, mettons en place aujourd’hui les conditions

Peonne leclere /!

pour que cela change !

Maryanricly SURGET Yeon CRATC Jacqueline HOUDAYER
Previcerte - TAS Brelagne Presidert - THS. Mormanchi Previcente, - TAS Pas el Loire

Marie-Caherine EHITNGER  Michele TCHIZOUDHAN  Pierre-fMarie LEZRUN

Presiclenle, - TAS Pourgogne Franche-Conle Vice-Presiclente - FAS PACA Presiclene - TAS Huuds—cle-Trance
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METHODOLOGIE

@ ENQUETE

PUBLIC CIBLE QUALITATIVE

o Représentants des usagers (R.U.)

en Commission des Usagers (CDU) Méthode d'enquéte

d'un établissement de santé e Entretiens semi-directifs par
e R.U. titulaires téléphone
o 3 profils de R.U.: e 2 enquéteurs maximum par

o Impliqués dans la vie région

associative de la délégation e Crille d’entretien commune et
o Connus de la délégation prédéfinie

o R.U. nouvellement nommeés
e RU. en établissement public et

e Enregistrement des entretiens
Méthode d'analyse

privé » Retranscription des entretiens
e Equilibre territorial (différents e Anonymisation des répondants
départements) (identifiés par des
o Equilibre hommes et femmes pseudonymes)
» Différentes associations e Grille danalyse commune et
prédéfinie

e Analyse des entretiens
e Partage des résultats en inter-
région
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LE PUBLIC CIBLE EN CHIFFRES

' 92 Représentants 3
: des Usagers interrogés '

Départements

Mandats de RU
représentés au
travers de I'enquéte

0
9340 47 %

31

associations
des RU sont dans un
Etablissement Privé

des RU sont dans un

représentées
Etablissement Public )
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LES ETAPES DE L'ENQUETE

EN ANNEXE

L'analyse Nationale représente la
compilation de l'ensemble des
analyses régionales réalisées

6 COMPARAISON

A la fin des entretiens, nous les avons
retranscris et nous avons réalisé une
analyse a partir d'une méthode
commune

s ANALYSE

A partir de la grille d'entretien, nous avons
réalisé I'enquéte avec les R.U.

Nous avons proposé d'enregistrer la
conversation afin de pouvoir retranscrire
I'entretien et utiliser les verbatims

" ENTRETIEN

Environs 45 min
par interview

3 MAIL

2 PREMIER

Suite au premier contact, une confirmation par
mail du jour et de I'heure du rdv téléphonique
leur a été envoyée avec un lien permettant
d'appliquer la RGPD

A partir de I'accroche d'introduction, nous avons
contacté les R.U. sélectionnés et nous leur avons

CONTACT proposé un rendez-vous téléphonique
1 PUBLIC CIBLE Nc.at{s avo'ns .selectlonne 92 R.U. a partir des
criteres définis
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De l'usager au représentant d'usager : vécu et ressenti de la
crise sanitaire

Un RU lui-méme usager : vécu et expérience en tant que patient, proche et/ou aidant

Chague région a pu relever chez les R.U. un sentiment d’inquiétude, d’angoisse, voire de
souffrance face au confinement et a la crise sanitaire de la COVID-19.

" C’est une périade tres difficile " Danielle N., Nounandie

Ce sentiment est lié, chez des R.U. de certaines régions, a une condition de solitude, d'isolement
et d'éloignement des proches.

" Pawe mai, ¢’était pesant, c’est une espéce de mélancalie qui &'installe, an n’a plus envie, an se
laiane un pew glisner. C'ent difficile quand an est seule et qu'an ne peut pas avain de visite. Je
Uai senti Uisalement. J'ai ew des maments difficiles " Cécile Q., Hauta-de-France

" Clest dépimant de vivre canfiné et avec le sauci d’'un prache haspitalisé, sana viaite
pasaible” Bennadette M., Bauwigagne Franche-Camté

" Manfila est en fayer de vie je n’ai pas pu le vair pendant 3 mais " D.L, Bretagne

Ce sentiment a pu étre amplifié du fait de la situation personnelle de chacun, notamment si le
RU était atteint d'une maladie chronique ou d’'un handicap.

" Mai, j'ai du diahbéte, de Uhypentension, un emphyséme. Ca m’était unaiment contre-
indiqué de me tendre dans un hépital et d’intewenin. Etant pensonne a nisque, ca m’a
angainsé a des maments " Hubent D., Hauta-de-France

Pour les RU ayant aussi un réle d'aidant familial, le cumul des roles a été difficile a tenir pendant
cette période car aucune solution de répit ne leur était possible. lls ont donc le plus souvent
privilégié leur réle d'aidant et se sont mis en retrait de la représentation.

" Le canfinement, je 'ai mal vécu parn nappont a man épaune, elle eat en fauteuil roulant et elle
ne pauvait pas soitin. Je pense que pouwt cetaines pensannes, c’'était une catastraphe
Lawent K., Hauts-de-France

LA DEMOCRATIE SANITAIRE EN TEMPS DE CRISE 7
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2, Vécu et ressenti en tant que R.U. et représentant associatif

Globalement, les R.U. de toutes les régions ont exprimé un manque dimplication et de
reconnaissance de leur réle de représentant d’'usagers. Ce constat, pour certains identifié avant la
crise, a été amplifié par cette derniére. Un sentiment de déception est aussi souvent apparu. lls
ont I'impression qu’ils ne pouvaient pas agir et assurer leur réle de représentant.

" Vaus m’awierz demandé juste apres la cettification man sentiment de R.U., je vaus awwai
wépandu, an est pantie prenante, la ditectiice »’implique, elle noua fait participer, elle naws
demande natre sentiment. Vaus vaus dites je fais pattie d’'un maillon de la chaine, maia
maintenant c¢’est diffénent " Thaoman T., Pays de la Laire

Ce manque de reconnaissance ressenti par les R.U. est lié au fait d’avoir été oubliés ou mis a
I'écart par les établissements de santé.

" On await pu faire quelque chase mais apparemment ila n’avaient pas besain aw ila n’ant
pans jugé utile qu’an sait pésent ", Manie M., Paya de la Laite

" Ila (len établinnements) ant fait ahatraction de la présence des rnepriésentants des
usagens... ILy avait une valonté de naus mettre de coté. " Ludivine M., Naunmandie

Les R.U. ont regretté de ne pas étre associés a la gestion de la crise dans les établissements ou ils
siégeaient. IIs se questionnent sur la Iégitimité de leur réle, la place qu'ils ont dans le systeme de
santé et plus globalement sur la réalité de la démocratie en santé.

" Dana cette cuise je ne trauwe pas ma place, je ne sais pas ce qu'il faut faire powe que cela
change. J'ai peur que la démacratie en santé ne aait qu’'un gas mat et que U'an ait heaucaup de
mal a étee entendu. J'ai Uimpression que U'an fait taut pawe nows museler et que U'an prenne le
maina de place passible " Paul K., PACA

" En tant que RU, naus étiona & caté, naus n'étians pas dedanas..cest la démacratie
paticipative a lewe gné " Sylvie T., Hauta-de-France

LA DEMOCRATIE SANITAIRE EN TEMPS DE CRISE 8
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Le manque de légitimité du réle de R.U. a pu avoir des effets sur I'action de certains. En effet,
quelques R.U. ont manifesté une hésitation a contacter les établissements de santé par « peur de
déranger » les équipes et ont minimisé leur réle.

Nl

" Campte tenuw den cantraintes imposées, je ne vaulais pas déwanger. Je n'al pas senti
Lungence et la nécessité de le faine, peut-étre que jawwais dii le faire.. " Ludiine M.,
Nawmandie

" Jeme auin gandé de les aalliciter, je ne vaulais pas leur faine pendre de tempa... je me suis dit :
ila ant d’autres chases a faire plutét que perdre du temps avec un R.U. " Patrice R., Hauts-de-
France

LA DEMOCRATIE SANITAIRE EN TEMPS DE CRISE 9
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Il Le R.U. et ses liens en temps de crise

1. Le R.U. et son association

L'ensemble des R.U. ont maintenu un lien fort avec leur association d'origine que cela soit en
local ou au national. Pour certaines associations, méme si l'activité associative locale a été
ralentie a cause du confinement, le niveau national a continué a étre actif et a fait un travail
d’'information aupres de ses adhérents et du grand public.

" Mai pewsannellement, par tapport @& man assaciation, j'ai ew beaucaup plus de cantacts
natamment powe maintenie le lien asacial. Camme naus ne powvions pas ébe pruésents
physiquement, an a mia en place de nauvelles chases : appelern les pensannes, faite de la
en place de télécanaultations avec un médecin et délivrance d’andonnances " Damien B.,
Naumandie

" On fait du pattage d’expérience. Les idées des unas sewent awx autres. Et puis, an eat
taujaws disponible entre nous. Maia ¢a, c’est un état d’esprit " Robent H., Hauta-de-France

" Oul beaucaup, au niveau national et au niveaw dépatemental " A.K, Bretagne

A

Tous ont fait part de I'adaptabilité des activités de 'association

" Paa de sauci de fanctiannement avec 'assaciation, cela m’a méme swvpis, alaws que dans
man entrepiine, plein de chases se sant avtétées. Adaptation, flexibilité, tien ne a’est aviété
"Bentrand M., Baurgagne Franche-Camté

" Avec Uasnaciation, naus avans appelé taus nos adhérents pour prendre de lewes

important de suivi téléphanique " Joélle C., Hauts-de-France (

Les associations de la majorité des R.U. sont restées en lien avec les représentants interviewés,
essentiellement pour relayer de l'information et pour maintenir le lien social, sous diverses
formes (téléphone, visio, mail).

LA DEMOCRATIE SANITAIRE EN TEMPS DE CRISE 10
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" Jai été taut le tempa en contact avec man assaciation. Naus avans essayé de fouwrnin un
accampagnent continw méme canfinés. J'y ai cansacié beaucaup de temps en tant que
bénévale " Sylvie T., Hauta-de-France

" L’assaciation a feuné Uaccueil aw public pendant le canfinement maia an a wépondu pac
téléphane, cawuidel au cawvier. La seciétaine naus transmettait lea demandes, an y
wépandait” Didier J., Nounmandie

" [...] naus avans mis en place un nuména. spécial d’appels pourn prapaser awx aidants qui le
sauhaitaient, vaite méme awx pewsonnes malades pour l'accampagnement paychalogique de
ces pesonnes. Sinan, an a essayé de cantacten le plua négulienement pasaible plusiewvs
familles qu’an suivait " Michel Z., Paya de la Laite ;

Certains R.U. nous ont fait part de limites a la continuité des activités et du lien avec leur
association.

“On a éte pus au dépawwu, nas autils sont westés dans les lacawx, an n'a pas pu
~’anganiner » Wendy M., Baurgagne Franche-Camté

" Des bénévales ant camplétement disparu de la suiface de la planeéte... il faut aller a la péche »
D.H, Bretagne

2. Le R.U. et France Assos Santé

Unanimement, France Assos Santé a été bien identifiée par les R.U. grace aux diverses actions de
communication proposées (enquétes, newsletters, mails, ateliers, webinaires, documentation...)
aussi bien en région, qu'au national durant cette crise sanitaire. France Assos Santé est identifiée
par la grande majorité des répondants comme une source d’information fiable et comme un
soutien pour les R.U. Il se sentent épaulés, nourris et soutenus par France Assos Santé.

" Len cantacts avec France Assons Santé c’était parfait ! Pendant la périade, an était hien
impliqués et les dacuments tranamis étaient parfaits ! Avec une R.U., an se cantactait 2 fais
par semaine, an en faisait une synthése ensemble " Ludivine M., Naunandie

LA DEMOCRATIE SANITAIRE EN TEMPS DE CRISE 11
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" J'ai assisté plusiewns fais au wehinaire des jeudis, [...] ¢’était une excellente idée, et il y avait
den thémen tiés inténessants.” Paul K., PACA

" Den intenpellations intérnessantes aupnes des autarités " Betrand M., Baurgagne Franche-
Camté

" Clont I Al horizoret) el S o ,
par le Flash Infa spécial témaignages. Ca m’a intéessé et m’a danné des idées pawr man
activité future de RU. [...], ca m’a penmia d’étre infarmé sur le plan natianal " Lauis A. Pays. de
la Laire

" Oul pas mal d'infarumations, an avait de quol faine si an vaulait. Je n’ai pas tout fait " D.L
Bretagne
"Mal jevais une madif gndce a FAS, sana vaus passer la brasse, avec tautes les farumations

et autils ca me danne plus canfiance en mai pawe ahander le néle de RU. Ca c’est un point tres
impontant pawe maoi " Saphie Z. PACA

3. D’autres sources d’information en région

Plusieurs R.U. déclarent avoir activé leur réseau personnel afin d’avoir des informations sur ce qui
se passait sur le terrain, mais également grace aux médias, aux réseaux sociaux et a 'ARS qui leur
apportait des informations quant a la vie de I'établissement pendant le confinement.

" Jen ai diacuté avec man fils qui est cadre de santé powr savain 8’il avait des inforumations "
Thérene R., Hauts-de-France

Santé

B La voix des usagers

-

"Ly a ew un aticle dans la presse, néaliné par les chiwungiens de la clinique. Ils se sont
wéunia, mais ila ne nous ant wen dit, s ne naus ant pas du tout impligués. Jai pus
cannaissance de cet anticle par la presse, pas par ewx. Lewr abjectif était de aignalen que la
clinique continuait de fanctionner pawe les wigences et qu'il fallait cantinuer de ase faine
aaignen " Manique L., Nounandie

" Paxfais an avait plus d’infas swe Ouest France que sur le aite intenet de 'établissement "
Julie S, Pays dela Laire ,

LA DEMOCRATIE SANITAIRE EN TEMPS DE CRISE 12
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Mais attention, nous avons pu observer les limites de cette muiltiplicité d'informations qui a été
parfois pergue comme un « trop-plein ».

" Saturation de linfoumation, trap ! Plus en capacité de faire la part des chases |[...]
L’important n’est pas de nous abrewern d’informations maia que U'an sache ol la trauver "
Marcel R. Baurgagne Franche-Camté

" Len médias ant fait du mal, ils ant fait pewe awx usagens, centains ant cuaint de sontin de chez
ewx et ant tenancé a lewws saina " Paul D. Bauwrgagne Franche-Camté 7

". Le R.U. et les autres R.U. (associations, autres établissements,...)

Les entretiens menés ont permis de constater que des liens avaient été maintenus pendant cette
crise entre les R.U. issus d'une méme association, soit au niveau national, soit au niveau régional,
voir entre des R.U. d’autres associations en dehors de leur(s) établissement(s).

" Je vain tout de méme appeler la R.U. du ... pawe savain ce qu’elle penase de tout ¢a, c’est
Uaccanian detisnern des liens " Saphie Z., PACA

" Paur LUinatant, il faut travailler swe lea cantacts avec lea R.U., il faut qu’an neprenne
cantact. Les founatians, natamment celles de France Aasas Santé peunettrant de neciéen
dea contacts. Il sernait peut-étie inténessant de faine une foumatian infaumelle, powe savait
camment faine pawe telancer la machine " Manique L., Noumandie

" J'ai appelé wégulienement les autres R.U. de man assaciation qui est wégionale " Wendy, M.,
Baurgagne Franche-Camté

" Naua avans fait une Visio avec taus lea R.U. de assaciation. Nauas sammes une dizaine en
taut et nous avans téussi a en mahilisen 6. Naus avans eu des échangen tiés inténessants,
pawe se tetrawver " Paul K., PACA

" Je me sentain seule dans man établissement, j’avais besain de pattager et d’avait un avis
s les actions pasaibles a menern duwant cette périade car je m'inteviageais beaucaup suwe
la mission de R.U., j'ai été canfartée dans mes intevtagatians car la RU cantactée avait le
méme questionnement " Brigitte G., Baurgagne Franche-Camté

LA DEMOCRATIE SANITAIRE EN TEMPS DE CRISE 13
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Le R.U. et I'exercice de son mandat en CDU en temps de crise

L’équipe de R.U. au sein de la commission des usagers

La moitié des R.U. interviewés, informent avoir été en contact, ponctuel ou régulier, avec les
autres R.U. des CDU dans lesquelles ils siegent. Cette tendance est observée sur 'ensemble des
régions participantes, excepté la Bretagne ou ces contacts ont été trés rares. Lorsque ces
échanges ont eu lieu, ce fut a l'initiative des R.U. eux-mémes, en général par téléphone ou par
email.

”Jweud%edwg%wecm%m%wﬂegu%manwnuuﬂaﬂueetmddwmdemm
démanche de 'établisnement de santé ", Paul V., Pays de la Laite

Pour la majorité des R.U. concernés, on constate que les liens entre eux étaient établis avant la
crise sanitaire, ce qui a facilité les contacts durant le confinement.

" Naua travaillons beaucoup ensemble et nous sommen des R.U. extiémement actifs. Dewwx
den établinnements de santé que nous tepésentans, ant ahtenu le label des usagerns grice a
naus " Chantal Y., PACA

Il est a noter que les renouvellements de mandats de R.U. en CDU avaient été initiés dans les <~

différentes régions quelques mois seulement avant le confinement. Certains R.U. navaient donc
pas encore eu l'opportunité de se rencontrer avant la crise.

"Ly a eu des nauvelles naminations teés nécemument. C'eat mal també... Naus n’avans pas
eu letempa de cnéern du lien " Amélie R., Hauts-de-France 4

Au-dela des échanges sur la représentation des usagers ou sur la gestion de certains dossiers, par
exemple de médiation, certains R.U. ont ainsi pu se concerter et émettre des propositions aux
directions d'établissement afin de garantir le respect des droits des usagers et améliorer la prise
en charge et 'accompagnement des patients. Ces propositions refletent a la fois le dynamisme
de I'équipe de R.U. et la complémentarité entre des profils de R.U. différents (voir Ill.4,).

LA DEMOCRATIE SANITAIRE EN TEMPS DE CRISE 1q
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2, Une crise révélatrice du fonctionnement de la commission des usagers

Le constat est éloquent.

" La cammission des usagens : c’est aucune telation ! c’est claie I " Mawtice I., Paya de
Laire

py
Partagé par la grande majorité des interviewés, ce constat s'applique pour toute la période de la
crise sanitaire et du confinement.

" Dana lea établinsements all je suis RU, tautes les néunions ant été annuléen et je n’ai plus ew
aucune nouvelle de leur pant depuis. le déhut du canfinement " Patrice R.; Hauts-de-France |

Sur l'ensemble du panel d'établissements concernés par cette enquéte, seulement 7 R.U. sur 92 <~
se sont vu proposer l'organisation d'une CDU a distance, par téléphone ou visio-conférence.
Certains R.U. identifient par ailleurs des limites a ces supports.

" Numénique et infarunatique, paa facile. Dana natre secteur, lea R.U. aant tres sauvent dea
pensannes a la netraite et dgéen, c’est plus aimple en puésentiel " Géraldine F., Bautgagne
Franche-Camté

Certains R.U. ont pourtant sollicité les établissements pour permettre des échanges en
commission des usagers, sans qu’'une suite favorable ne soit donnée.

" L’établissement n’a pas vaulu " David H., Naunandie

Dés lors, certains RU ont appris les mesures mises en ceuvre dans les établissements de santé
sans qu’aucune information officielle ne leur soit communiquée.

" Par les médian aw [...] par diffénentes pensannes », Matthieuw K., Pays de la Laire

" Je me suin aperngu qu'il y avait des paints de aituation, des cammuniqueés de presse qui
étaient diffusés aupres des élus, dana les jownawx. J'ai décauvert ¢a dans mes wecherches
[...] et du caup, je me suin dit, et pourquai pas naus ? " Rabert H., Hauts-de-France

LA DEMOCRATIE SANITAIRE EN TEMPS DE CRISE 15
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De maniere générale, la gestion de la crise a été assurée sans recourir ni informer officiellement
les membres des CDU.

" L’équipe de dinection a canatitué avec les médecina un camité de pilotage pour géren cette
ouse, mais ¢a &'est géé entie prafessionnels. Auamcomwautmepmumﬁa}mmwx
R.U. », Matthieu K., Pays de la Laire

La ou les établissements ont procédé différemment, tenant informés les RU de maniére active et
réguliére, il est déploré une participation du R.U. limitée a de la simple information.

" Tautes les semaines, an a tegu un bilan hebdamadaire cancennant la cuse sanitaive dans
les établissements. Ce n’était pas un échange, c’était une infoumatian swe ce qui se passait s
chaque site : le nombre de patients COVID, past-COVID, la nepragrammation des soins, etc...
Cécile Q., Hauts-de-France

/X

Globalement, les R.U. font le constat d'une absence de représentation des usagers en temps de
crise.

" Dana la démanche qualité, tien n'est prévu en cas de cuise powe danner des infounations
awx R.U. Ila ant nespecté a la lettne la certification. II/LL'antmpecteaLaletthnmpaA
Uesprit " Paul V., Pays de la Laire

3. L’exploitation de I'outil « plaintes et réclamations »

Sur I'ensemble des personnes interviewées, seuls 7 R.U. ont eu acces aux plaintes et réclamations
durant la période de crise sanitaire, pour les autres, I'accés aux plaintes et réclamations s'est
avéré plus compliqué.

) " L’établinsernent transmet par mail en temps wéel les daléances aux R.U. Le citcuit des
plaintes n'a pas changé avec la COVID. Méme en canfinement, j'ai danc pu wappeler les
usages qui ant effectué une néclamation " Piewvte P., Hauts-de-France

_— " J'ai naté qu’a patie du mament alt U'an demande 2’il y a ew des plaintes et néclamations ... la
- discussion sefenme " Saphie Z., PACA.
>\
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Certains R.U. informent effectivement ne pas avoir considéré les plaintes et réclamations comme
un outil de suivi de la situation durant la crise, « [n'ayant] pas pris cela comme objectif » Yves W. -
PDL.

Les plaintes et réclamations analysées ne correspondaient pas nécessairement a la période de
confinement ou de reprogrammation.

" En ce mament (fin juin), naus sammes en train de traiter. lea plaintes datant d’avant le
canfinement " Damien B., Noxmandie. ii ‘

N =
Pour autant, cette analyse devra étre envisagée dans un second temps, afin d'identifier les
problématiques rencontrées par les usagers.

" Onva reprendre les plaintes et wéclamationa a partie du mais de septembre ; an va tegaudern
d’'une maniéne plus approfondie les plaintes necues pendant la cuse COVID. On titerna
sleement des enaseignements dana la CDU du mais de septembre " Yves W., Pays dela Laite

Les difficultés d’'accés aux plaintes et réclamations pendant cette période sont révélatrices de
pratiques tres disparates, voire de dysfonctionnements dans certains établissements de santé en
amont de la crise.

" Naua le tegistre anne lU'a jamais v ! * Cathetine T., PACA

" Centaina. (établissements.) naus mantrent ca (plaintes et éclamations,) quand an awtive en
CDU, d’autres naus les enwaient awfil de leaw " Jean F., Hauta-de-France

Quoiqu'il en soit, les personnes interviewées témoignent, la encore qu'ils doivent insister pour
faire valoir leurs droits et réaliser dans de bonnes conditions leurs missions de R.U.

" Campliqué au déhut du mandat pawe ahtenin les dasaiens de plaintes et wéclamatians. Ma
callegue R.U. n'ent fachée, l'a aignalé au Pruésident de l'assaciation et a UARS. Depuina, lea R.U.
ant acces aux plaintes et wéclamations. Ma callegue R.U., habitant a proximité de
Uétablinsemnent, se déplace avant la CDU et lea cansulte, il n'y a plus de frein de la patt de
Uétablinsemnent. Lenéle du R.U. eat campris " Michel C., Baurgagne Franche-Camté
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‘l, Le R.U. et I'établissement (au-dela du mandat en CDU)

Le manque dimplication dans la CDU reflete un retrait plus global du R.U. dans la vie de
I'établissement de santé. La moitié des R.U. interviewés dans le cadre de cette enquéte témoigne
ne pas avoir eu de contact du tout avec I'établissement durant la crise.

" Jen’ai pas ew d'infarumations officielles de Uhépital. Je lewe ai envayé trais mails mais pas de
épanse. memuenuaged%mad&aladuuq;wmapa&delepan&em%pmmmm%
padtait d’'un ban sentiment " Ludivine M., Naunandie.

Celles et ceux qui ont réussi a établir des relations témoignent cependant en avoir été a
l'initiative. Les échanges se sont avérés dans la plupart des cas purement informatifs et
descendants.

" Jai proposé awx trais auttes R.U. de salliciter un cantact par vidéa. Ca a’est traduit par
une propasition de wéunion téléphanique, qui n’a pas marché de fagcan technique, mais qui
awmumwmmwwm&mwwmmdzL'hémtamezmm
de cas..." Michel Z., Pays dela Laite

Cela créé chez eux des sentiments variant entre compréhension pour les professionnels de
I'établissement de santé, a de la dérision parfois, mais le plus souvent, cela renforce le sentiment
de frustration ressenti par la majorité des R.U.

" Je penne qu'ils ant ew tellement de tuuca a géren que le tespansable qualité avait autre chase
afaire, cela a dii étre chaud powrewx " D. L., Bretagne

« C'est mai qui les ai cantactés (ure), vaus ne crayez pas quand méme qu'ils allaient
m’appeler ! Ils ant trop. detravail ! (vire) », Marie C., PACA.

" R.U. ignaré en périade de cuine sanitaite, mais an n'aublie pas de le solliciter powr la
cettification et L an est cantent de le trauver... " Yvea R., Baungagne Franche-Camté ;

Pourtant, certains établissements ont montré qu’il était possible d’associer les R.U. en temps de
crise. L'équipe de R.U. s'est d'ailleurs révélée étre un atout pour ces établissements de santé en
apportant des conseils sur I'information transmise aux usagers.

Quelques témoignages, plus rares, illustrent le réle essentiel qu'ont réussi a tenir certains R.U.
durant cette période, afin de défendre des positions et améliorer la prise en charge et
'accompagnement des patients.
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" L’établinnement nous a sallicité powr avain un avia swe les affiches qu'ils souhaitaient
mettre en place " A.K., Bretagne

" Nauas avans prapasé de mettie en place une ligne téléphanique a la direction des usageis
mais aussl d'avain connaissance de Uétat de santé d’'une pewsanne puisque les visites
étaient interdites [...] Puis, également, Lutilisatian de ce numéra paur les accampagnements.
en deuil, ’il y avait besain d’une aide psaychalagique " Yves W., Pays de la Laire

Enfin, d'autres instances et commissions se sont saisies de ce mandat pour porter la voix des
usagers durant la crise sanitaire : cellule de crise interne a I'établissement, comité de lutte contre
les infections nosocomiales (CLIN), réunions thématiques (exemple cité de la gériatrie)...

Le comité d'éthique a également été identifié comme un espace central au sein duquel le R.U.
peut étre le porte-parole des usagers et aborder les difficultés, vécues par les patients et leurs
proches, pendant cette crise sanitaire.

" Le camité d’éthique, c’est le premiern cantact que j'ai ew avec Uhépital. Cétait il y a plus d’'un
maia. J'ai été supris, j'ai méme appelé U'autre teprésentant pance que j'al été swpris. On était
cantent d’étre assacié. Le grnas prableme du camité d’éthique, ¢’était de aavain camment an
accueillait lea familles, suttout avec la COVID. On a néfléchi a camment il fallait faire. ILy a ew
la quention des déces. On a des visians qui sont diffénentes avec les médecins, an vit les
chases auttement " Lawtent K., Hauta-de-France
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.V Le R.U. et les droits des usagers

"Cen’est pas parce gu'ily a ewla COVID, gu’il ne faut plus parler de draits des patients "
Rabert H., Hauta-de-France

1. Une veille exercée sur les territoires

Convaincus de I'importance de la défense des droits des usagers, les R.U. ont tenté d'observer et
de mener une veille concernant le respect de ces droits. Le contexte n'était pourtant pas
favorable, les contacts avec les usagers étant trés compliqués, voir impossibles. Les
établissements étant interdits d'acces, les R.U. n‘'ont pas pu se rendre sur le terrain pour mener
leur mission de veille et d'observation comme en temps normal.

N )
" Jai demandé a man établissement ai je pouwvais venin swe place et tencantier les patients, -
avec tauten les précautions nécessaines. J awrais vauli vain de mea propres yewx camument
allaient lea patients. Ila m’ant dit que ce n'était pas pasaible. Je comprends. Mais j'aurais
quand méme aimé vair comment ¢a se passe paur les patients en ce mament " Samina N.,
Hauta-de-France
th -—

De plus, pendant la crise sanitaire, peu de R.U. interrogés ont déclaré avoir éé sollicités par des
usagers dans le cadre de leurs mandats. Il y a eu tres peu de doléances et quasiment aucune
prise de contact de la part des usagers de l'établissement de santé concerné. Certains R.U.
expliguent ce phénoméne en affirmant que, avec la déprogrammation des soins courants, les
établissements de santé ont été vidés de leurs patients, exception faite des services mobilisés
pour la COVID-19 tels que la réanimation ou les urgences.

" Pas de plaintes et de néclamations. La clinique a audté ses activités, iL n'y avait plus
pewsanne, donc c’est naumal " Manique L., Noumandie. ,

Nous l'avons vu, les R.U. se sont donc tenus informés des problématiques rencontrées par les
usagers du systeme de santé en recourant a leurs propres moyens et réseaux : contacts avec les
pairs, relais associatifs et informations de France Assos Santé, appel a témoignages au sein de
leurs réseaux, échanges informels avec Iles professionnels de santé et directions
d'établissements... voire en menant une veille dans la presse régionale quotidienne (voir Il).
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2. Les problématiques des usagers identifiées par les R.U. durant la crise sanitaire

Dans un contexte ou les CDU ont été suspendues, ne permettant pas aisément d’échanges avec
les établissements de santé, les R.U. ont malgré tout identifié, avec les moyens dont ils
disposaient, des problématiques rencontrées par les usagers du systeme de santé. L'ensemble
des régions participantes a cette enquéte a relevé I'accés aux soins comme l'une des principales
difficultés identifiées par les usagers durant la crise. Le renoncement aux soins inquiete
particulierement les R.U.

" Je trauwe vraiment dammage qu’an se sait accupé que de la COVID, parce que lesa autres
pathologies sont westées en stand-by. Il aurait fallie une meilleure anganisation. Il faut une
cantinuité dana les saina... ILfaut vraiment que ¢a teprenne, ga,peLlLdeuerwz,p)LobLenwuquean
va en aubin les canséquences dans les maia qui viennent " Damien B., Nounandie

Certains évoguent un parcours du combattant pour les nouveaux patients avec une
communication insuffisante sur les nouvelles dispositions d'organisation des soins.

Les difficultés des patients pour accéder aux soins qui étaient maintenus s'ajoutent a celles des
patients ayant subi la déprogrammation de leurs soins et consultations. Les répondants affirment
que la prévention s'est arrétée et que le parcours des soins des malades chroniques a été mis a
I'épreuve par la crise sanitaire.

"Il y a ew des prohlémes pour les diahétiques en teunes de neport des soins...pouwr les
pédicuies natamment..les gens lUant vécu camme une fatalité..ii y a ew des vrais
enancements de saina ! Mais aussi des problémes en teunes de prévention du diahete...
natamment le suivi pawe lea aphtalmons et auttes spécialistes impartant pawe le diahéte.
Taute la ,prévention pawe les maladies chraniques s’est avtétée : il va y avair une autte
épidémie dana lea mais quiviennent ! " Naémie Z., Hauts-de-France

Le manque d'information et de communication aupres des usagers est souligné, a la fois en ce
qui concerne 'organisation des soins, mais également sur le suivi de la prise en charge et de
I'état de santé de proches hospitalisés. En effet, les restrictions de droits de visite ont mis en
difficulté de nombreuses familles. Certains services spécialisés ont fait I'objet d'une attention
particuliére des R.U., en lien avec leurs associations de rattachement.

"Il a été heaucoup questianné le drait des pernsannes en sains paychiatriques. [...] les négles
panticulignes mises en ceuvne cancennant la fin de vie " Yvea W., Paya de la Lairte
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Parmi les personnes interviewées, 'une d’elle témoigne d’'une fin de non-recevoir.

" Jai pasé la question de savain »'ila avaient mia en place un numérna spécifique powt avain
des nauvelles des patients injoignables mais apparemment non. On m’a wépondu que ‘La
direction dea usagens n'a pas vacation a étee une centrale d’appel’ " Julie S., Pays de la Laine

Ce manque de communication avec les usagers généere deés lors, et sans surprise, des tensions
avec les professionnels de santé, la ou les R.U. auraient pu conseiller et accompagner.

" Hier, j’étais en médiation pawe un patient décédé pendant la COVID, mais paa de la COVID.
Lea plaignants neprachent de ne pas avain pu dite adiew a lewe pére et mard, qu’il sait panti
sans accampagnement. La famille a décawent par hasard, par le biais de son médecin
traitant, qu'elle pouvait demander une médiation et un sautien des R.U., an auwrait pu
appnnb%rwtnzaauﬂenabzmmupdepa&ermAueclamedwnmymquue
lUaccampagnement en fin de vie laissait a désiner " Ludivine M., Navmandie

Il en va également du respect de la dignité des personnes, mise a mal durant la crise. Plusieurs
personnes interrogées témoignent de plaintes recues par les usagers dans ce cadre avec une
crainte général des usagers face a cette situation inédite.

" Un mansiewt a été hanpitaliné et devait wentren chez lwi. La famille »’était propasée
d’apparter des vétements, an i a wépondu qu'il y avait taut ce qu'il fallait. Au final, le
manaiewe est tetawné cherz i simplement en awe-blouse " Ludivine M., Nounandie

" Peu de plaintes et néclamations aw vu de la aituation, lesa usagews ant été daciles. Les
pewsonnes conditionnées par le danger ne se plaignent pas " Bernadette M., Bawzgngne
Franche-Caomté

Enfin, le cas spécifique des usagers résidents en Etablissement d'Hébergement pour Personnes
Agées Dépendantes (EHPAD) [1] préoccupe un grand nombre de RU. Les répondants
s'interrogent sur les conditions d'accompagnement et le respect des droits de ces usagers, et
manifestent la volonté d’'aborder ce sujet dans le cadre de leur mandat de R.U.

Je demanderai aussi un bilan sur la situation qu’il y a ew danas lea EHPAD. Je Ual déja
demandé pendant le canfinement & la direction maia je n'ai pas ew de wépanses sur ce
aujet. », Amélie R., Hauta-de-France

" Eat-ce que naus en tant que R.U., naus pauvans demander des explications a Uhapital /
cancennant cette ouse aanitaite ? Natamment powe lea EHPAD qui sant accalexa,dea
établinsements can la gestian a été catastraphique...” Julie T., PACA

[1] Cette enquéte portant sur I'exercice du mandat de RU en CDU, I'organisation des conseils de vie social (CVS) n'a pas été ici
analysée en détails.

LA DEMOCRATIE SANITAIRE EN TEMPS DE CRISE 22
ENQUETE INTER-REGIONALE - JUIN 2020




fFrance
ASSsos
Santé

B La voix des usagers

v La démocratie en santé : le R.U. et I'aprés Covid-19

1. A court terme (a la prochaine CDU)

Les CDU ne sont pas une option ! Dans toutes les régions, les R.U. interrogés souhaitent une
reprogrammation rapide des CDU. Alors que la quasi-totalité des CDU ont été annulées pendant
la période de confinement, il parait important que l'activité reprenne rapidement afin que ses
missions soient assurées. Au moment de l'enquéte, des CDU n'avaient toujours pas été
reprogrammeées, et ce sans motif recevable.

" Jai abardé la question de savair camment an allait ae néunit, wépanse de Uétablissement :
pour Llinstant, an n'a pas Uautorisation, ¢a neprendra déhut septembre. Cettains

établissements vant pralonger cet état exceptionnel paur étre tranquilles * Paul V., Pays de la
Laire

Plusieurs R.U. ont évoqué l'ordre du jour comme un point important a travailler dans une
perspective d'apres-crise. lIs nous ont d'ores et déja indiqué les points qu'ils aimeraient voir traiter
lors de leur prochaine CDU.

" Paur la CDU de neprine, an va essayen de vait comment ¢a a été. Je vex mettre a londre
du jour : camment a été génée cette cuise au aein des établisnements. Je sauhaite qu’an soit
au caowwant et qgu'an puisse apponten natre tegand neutte de lextérieuwr, qA,LaanuAAe
appatern des pistes pouvant amélioner les chases " Damien B., Nounandie

Tous souhaitent demander a leur établissement un retour d’expérience et un bilan de ce qui s'est
passé pendant cette période. Pour la plupart, ils veulent inscrire ce bilan a I'ordre du jour de la
prochaine CDU.

" On aimenait bien savain camment ce sant passéa les dewx mais en plan blanc. S’ils ant ew
beaucaup de patients venant de Uhépital, camment, a’est pasaé lea cincuits des patients,
camment se sant établis les cincuits... " Chantal Y., PACA

"Ly aura un bilan de la crise (la CDU) camme au Conseil de Suweillance. IL est impontant de
natifien lea points qu'il faudra amélionern suite a cette cuise " G.B., Bretagne -
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Au-dela de ce bilan lié a la gestion de la crise sanitaire, il parait important pour les R.U. que la
CcbuU

assure de nouveau son role dans le traitement des plaintes et réclamations, participant ainsi au
respect des droits des usagers. Plusieurs R.U. de différentes régions souhaitent étre présents et
s'investir de nouveau dans la vie de I'établissement de santé.

"Il y aura des plaintes parce qu'il y a des familles qui n’ant pas campris powwqual ila ne
pawvaient pas vain lewe défunt. On awwait pu aidern a miewx camumuniquern avec lea familles.
ILfaudra en parler en CDU " Thénese R., Hauts-de-France

" Quand cela serna pasasible, je vais demander de faire dea visites dana 'établissement.
vaudraias tencantien lea patients et lewe demander camment ¢a o’est passé pawe ewx cet®y - /
péniade. J'al besain de savain camment les usagens ant vécu la COVID et le canfinement "

Diego R., Hauts-de-France

2. A moyen et long terme

Un réle a réaffirmer ! La crise a questionné la place et le réle du R.U. au sein de I'établissement.
Selon les R.U. interrogés, il est important de rediscuter leurs fonctions afin que la voix des R.U.
puisse étre mieux entendue et qu'ils puissent peser dans les décisions.

"Lea R.U. daivent étre actews et nan spectatewns  Yvea R., Baungogne Franche-Camté

"Il faudra qu’an wevaie ensemble natre téle. C'est st que ce n'était pas éciit claitement
dana les textes [...] mais il faudra qu’an en parle. Visiblement, il faudra que les textes saient
adaptés. La, ann'asewi aien... " Hubert D., Hauta-de-France ~-

Les RU demandent donc a ce que la représentation des usagers soit davantage reconnue et que
la démocratie en santé soit une réalité. Notamment, en favorisant I'implication des R.U. dans
d'autres instances de I'établissement de santé (Comité d'éthique, Comité de Lutte contre les
Infections Nosocomiales, Cellule de crise, etc.).

" Je m’inwentia heaucaup dans man assaciation, je m’investia dana la démacratie en santé
maia elle a beaucaup de mal a ae mettre en naute " Paul K., PACA

" Je penae que paur lea prachaines ouiases sanitaines lea R.U. daivent ébee dans la cellule de
cause " Samina N., Hauts-de-France
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Face a ce constat, un grand nombre des R.U. interrogés assurent I'importance de mieux faire
connaitre le réle des R.U. auprés du grand public.

" Lea RU sant teés peu cannua dea patients qui sant dana lea établissements. La CDU eat pew
cannue, [...] et maije pense que c’est une faiblesse dea établissements. " Jaseph C., Pays de la
Laire

" Ce qui me semble impartant c’est de tenin un stand dans établissement pauwe faite

cannaitee le RU et sa fonction dana Uétablissement, de cammuniquer a ce sujet, ca me
asemble impartant " Saphie Z., PACA 7

Afin d'affirmer et de confirmer leur |égitimité, plusieurs R.U. ont mis en avant un besoin
d’accompagnement de France Assos Santé dans leurs missions : besoin dinformations, de
formations, de rencontres permettant d’échanger entre R.U.

" Avec France Assas Santé, je vaudiais qu’an travaille suwe une vraie place du R.U. " Danielle
N., Noumandie

i =
Malgré leur déception et le fait qu'ils aient été pour la plupart mis a I'écart, les R.U. restent
motivés et préts a réinvestir leurs missions pour défendre les droits des usagers et faire vivre la
démocratie en santé.

: Camté
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CONSTATS EN QUELQUES MOTS

Un manque de reconnaissance constaté par les R.U. amplifiant un sentiment d'illégitimité,
Une annulation des Commissions des Usagers des établissements de santé quasi
généralisée,

Des R.U. non associés a la gestion de crise voir exclus de |'organisation de I'établissement,

Une crise révélatrice de dysfonctionnements structurels,

Un parcours du combattant pour les patients avec une communication insuffisante sur les
nouvelles dispositions d'organisation des soins,

Un renforcement des liens associatifs sur nos territoires et des R.U. en alerte,

L'enquéte que nous avons menée, collaborativement, a montré que les Représentants des
Usagers (R.U.) des établissements de santé des 6 Régions participantes se sont sentis mis de
coté pendant la crise sanitaire de la COVID-19.

Bien que confinés et loin des établissements de santé, les R.U. sont restés en alerte et ont
continué a voir la défense des droits des usagers du systeme de santé comme capitale. Ils ont
essayé d'activer leurs réseaux associatifs et personnels afin de pouvoir continuer a exercer leur
mandat autrement.

Les délégations régionales de France Assos Santé saluent cependant les initiatives positives de
rares établissements de santé et demandent que les R.U. soient associés aux bilans et retours
d'expérience de la crise qui seront faits dans tous les établissements de santé de France.

Nous demandons, plus généralement, que les RU soient davantage associés a la vie de
I'établissement de santé ou ils siégent, et que leur participation ne soit pas réduite a la
participation réglementaire a la Commission des Usagers (CDU).

La mesure 22 du Ségur de la santé résume nos attentes pour le futur : "Renforcer la place des

représentants des usagers en rendant systématique la définition de modalités de leur association
dans le reglement intérieur de chaque établissement".
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L'E-MAIL DE CONFIRMATION

New Message _ & X
To Représenlart chs uiagers
Subject Confirmalion de Uerfrefien pour Uwo]w’;r-a / adlion

France Assos Smj—ékczmv vous remercie de FWTW,FU @ w_”—ezzmno{o "Enquﬂ—& / AJ—W‘« -Re?wvw‘/y
nmwwwfmwn&r;oruxo{eﬁ/—w(& S mois 2070 & X e XX avee XXX

Amd_(bd,owr d&bud;Jdeszwawdmno{wdoMW%wWww/Mﬁ'a;h;corw o{a runf(.u'(u«
informalions nécessaires.

Crice i ce lien nous wwamrw1meJ—w les irformalions FMT%W ;orwd_;f_oc{«w dans la F(w ridde confidecdialile o seront
Traifzes de manizre MJ%M JW?M Er rmf‘l&mld_(b Lier, vous-nous donneres, volre accord reldlif ame modalife de recueil, de
JWJ‘O{&ﬁJM&{WdWV&WUWW}&{&NJ}&UJ;JM

Saduz/ a]w vous faowreg/ o{mw/\o{on wTw:r—vr\muJ: (a,Tmmww la w\oo{tfwaj—ww ow la swf:farmwv o{o vos O{WW ao{r wv
thag,o @ ( ragmvu)@f rmxo&—am&—m:r&org,.

Ares bienls,

France flssos Sanl? (région.)

AD O W24 SEnD_

framaforms org 000

Réglement général sur la protection des données (RGPD)

En cochant cette case, je manifeste mon accord relatif aux
modalités de recueil, de stockage et de traitement des
données recueillies lors de mon entretien téléphonique avec
un salarié de France Assos Santé (région) pour cette
enquéte/action. J'ai conscience qu'a tout moment, je peux
demander la transmission, la modification ou la suppression
de celles-ci en adressant un message a (région)@france-assos-
sante.org

2eme Page : Nom, Prénom, Association
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LA GRILLE D'ENTRETIEN

Expérience de R.U. depuis le début de la crise sanitaire:

e Les contacts avec mon association /France Assos Santé / avec les autres R.U.

e Les contacts avec mon établissement de santé

e Acces aux plaintes et aux réclamations, et plus spécifiquement liées au Covid
e Tenue de la commission des usagers

e Modalités d'implication du R.U. dans la vie de I'établissement pendant la crise
e Connaissance si organisations ou services spécifiques pendant le Covid

o EXxpériences et échos en termes de respect des droits des usagers

En tant que R.U. que faire pour I'aprés Covid-19

« Comment voyez-vous votre role apres cette crise sanitaire ?

e Y'a-t ‘il des actions spécifiques que vous souhaitez mettre en place ? Des
points particuliers que vous souhaitez voir aborder ?

e Est-ce que vous vous sentez outillés pour cette nouvelle phase ? Auriez-vous
besoin d'outils ou d'un accompagnement spécifique ?

« A votre prochaine CDU, qu'aimeriez-vous traiter en priorité/ mettre a l'ordre du
jour?

L'expérience personnelle de cette crise sanitaire est a effleurer, car cela peu
complexifier I'entretien. Les R.U. viendront naturellement sur ce sujet lors de
I'entretien, ainsi nous pourrons tout de méme recueillir leur ressenti.
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LA METHODE D'ANALYSE

I- De l'usager au représentant d’usager : vécu et ressenti de la

crise sanitaire

1. Un RU lui-méme usager : vécu et expérience en tant que patient, proche
et/ou aidant,
2. Vécu et ressenti en tant que RU et représentant associatif.

II- Le RU et ses liens en temps de crise
1. Le RU et son association,
2. Le RU et France Assos Santé,
3. D'autres sources d'information en région,
4. Le RU et les autres RU (association, autres établissement...).

Il - Le RU et I'exercice de son mandat en CDU en temps de crise

1. L'équipe de RU au sein de la commission des usagers,

2. Une crise révélatrice du fonctionnement de la commission des usagers,
3. L'exploitation de l'outil « plaintes et réclamations »,

4. Le RU et I'établissement (au-dela du mandat en CDU).

IV- Le RU et les droits des usagers

1. Une veille exercée sur les territoires (en phrase d'introduction car évoqué
précédemment (Associations, patients, PS, entourage...)),

2. Les problématiques des usagers identifiees par les RU durant la crise
sanitaire.

V- La démocratie en santé : le RU et I'aprés Covid-19

1. A court terme (a la prochaine CDU),
2. A moyen et long terme.

1. Codifier sur les verbatims les parties dans lesquelles les témoignages rentrent dans la
grille,

2. Synthétiser les idées de chaque témoignage afin d'en faire sortir une tendance genérale,

3. lllustrer de verbatims afin de nourrir 'enquéte et I'argumentaire.

ATTENTION

C'est une enquéte qualitative, le but n'est pas d'avoir des chiffres mais des tendances.
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