ENQUETE REGIONALE

PROVENCE-ALPES-COTE D'AZUR
- JUIN 2020 -

LA DEMOCRATIE
SANITAIRE EN TEMPS

DE CRISE

MW? o{e/ rw_r;’e/ régimv Forwr wnfrwo{re/ lewr SQ nté
F{aw O{W les UMT arces o{e/ o{é/vv\oomj_ e %/NT aire. !:rgv:r?cgzi?s-g::%irir—




france
ASSOsS
Santé

B La voix des usagers

—Provence-Alpes-Cote d'Azur—

SOMMAIRE

Présentation des 3 modules....‘.‘

L'enquéte régionale.....s
Public cible....6
Le déroulé....7
L'accroche d'introduction...3
Le mail de confirmation...9
La grille d'entretien...10
La méthode d'analyse...11
Les résultats de I'enquéte..13
Conclusion de I'enquéte....27

Le Relais....za

La Tribune....33

LA DEMOCRATIE SANITAIRE EN TEMPS DE CRISE 2
- |
ENQUETE REGIONALE - JUIN 2020




ENQUETE REGIONALE - JUIN 2020

fFrance
ASSOS
Santé

B La voix des usagers

') . p ‘}‘c_
\;"

ol

COVID19 , INTRODUCTION

Aﬂn de nourrir nos relations avec les Représentants des Usagers (R.U.) et d’enrichir
notre plaidoyer régional, nous avons souhaité mettre en place un circuit de mobilisation des
R.U. et recueillir leur parole durant cette période complexe.

Nous avons proposé 3 modules indépendant les uns des autres afin de recueillir la parole
des représentants d'usagers du systeme de santé sur la facon dont la crise sanitaire liée a
la COVID-19 a impacté la démocratie en santé et les droits des usagers en santé.

6 régions (Bourgogne-Franche Comté, Bretagne, Hauts-de-France, Normandie, Pays-de-la-
Loire, Provence-Alpes-Cote d'Azur) ont joué le jeux et ont proposé cette enquéte a leurs
représentants des usagers.

Ainsi, nous pouvons faire un état des lieux de la démocratie en santé en temps de
crise au niveau régional mais également national pour proposer des pistes d'actions en
vue de renforcer la participation des usagers en période de crise, mais pas

seulement.
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Nous avons réalisé des

entretiens semi-

directifs avec des
représentants des
usagers ayant un

Mmandat de titulaire en

commission des
usagers d'un
établissement de
santé.
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- Recueillir des données afin de nourrir le plaidoyer régional

- Animer notre réseau

- Favoriser le lien R.U. / Etablissements / Associations

UN
RELAIS

Un outil créeé par FAS
PDL permettant de
favoriser le lien entre les
R.U. et leur
établissement.

Des questions clés pour
une meilleure
communication et
I'exercice du mandat de
R.U.

LA
TRIBUNE

Afin de s'exprimer en
toute liberté, nous
avons créeeé un espace
dédié aux R.U. afin
qu'ils puissent
s'exprimer et/ou nous
faire un retour des
réponses obtenues
aupres de leur
établissement.
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PUBLIC CIBLE @ PROTOCOLE D'ENQUETE

e Représentants des usagers (R.U.) en
Commission des Usagers (CDU) d'un
établissement de santé

e R.U. titulaires

e 3 profils de R.U. : Impliqués dans la vie
associative de la délégation, Connus
de la délégation, R.U. nouvellement

Méthode d'enquéte

e Entretiens semi-directifs par
téléphone

e 2 enquéteurs maximum par région

e Crille dentretien commune et
prédéfinie

* Enregistrement des entretiens

nommeés

¢ R.U. en établissement public et privé N .

* Equilibre territorial (différents SElEEE R a.na.lyse .
départements) e Retranscription des entretiens

* Anonymisation des répondants
(identifiés par des pseudonymes)

e Crille danalyse commune et
prédéfinie

¢ Analyse des entretiens

e Partage des résultats en inter-région

¢ Différentes associations

1. Recueillir la parole des R.U. sur I'impact de la crise sanitaire sur la démocratie en santé et les
droits des usagers en santé

2. Faire un état de lieux de la démocratie en sante en temps de crise

3. Proposer des pistes d'action pour renforcer la participation des usagers en periode de crise

4. Présenter les difficultés d'exercer un mandat de R.U. et 'intérét d'associer les représentants
des usagers aux deécisions concernant la qualité des etablissements de santé.

LA DEMOCRATIE SANITAIRE EN TEMPS DE CRISE
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Public cible

1 6 Représentants
des Usagers interrogés

koo

Mandats de RU
représentés au

53 % 47 o/ travers de I'enquéte
(0

11

associations
des RU sont dans un
Etablissement Privé

des RU sont dans un

représentées
Etablissement Public i
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Notre analyse a été compilée
aux autres 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 l'enquéte avec les R.U.

Nous avons proposé d'enregistrer la
conversation afin de pouvoir retranscrire
I'entretien et utiliser des 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 Nous avons sélectionné 16 R.U. a partir des
criteres définis
LA DEMOCRATIE SANITAIRE EN TEMPS DE CRISE 7
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3 Lo nal de confirmalion

New Message _ B X
o epreladdi g
Subject Cwqcu%aj_w»a{e/(/ud?e—rwufw (/wo]wj_&/axj_ww

Frw/laa ,qw W-Regww Voug remercies o{ey Fa/_r_waor @ w_rr_e/zmr\o{a "Erﬂuij_o / AJ_WV\/I EW
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el e o o Ve o Telophonie rous v desmandons do b vl cliger su co lin. e Framaforms. o de ronplir et

informalions nécessaires.

GrmwwWWWWWa]wTJw(uwaw F”TWWMJLM«WAWL@FW%J&M@ wlife of serond
T?Jéz&o{e/mm@mm_ﬂ_' wej-al\omj//w EWVUNFW(&W)WWD{W&?/VJ;&WO{ r&(a_ﬁfmmdau-' o{&mwa'l;} de
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Sacheg, que: vous- pouveg, demander, aToul momend, Lo Transmission, Lo moclficalion. ow Lo suppression: e vos- donnzes- enfadfressant un
Wz@ @ ( regww)@f ral\wam;‘—;a//d_&wgﬂ

Ares bienll,
Fmrwxy ,qw Sﬁl/\:r?/ (réﬂwfu)

AD O ARl SEND

Y

framaforms org 00

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

2éme Page : Nom, Prénom, Association
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Expérience de RU depuis le début de la crise sanitaire :

Les contacts avec mon association /France Assos Santé / avec les autres RU
Les contacts avec mon établissement de santé

Acceés aux plaintes et aux réclamations, et plus spécifiguement liées au Covid
Tenue de la commission des usagers

Modalités d'implication du RU dans la vie de I'établissement pendant la crise
Connaissance si organisations ou services spéecifiques pendant le Covid
Expériences 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 ?

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

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 lI'entretien. Les R.U. viendront naturellement sur ce sujet lors de
I'entretien, ainsi nous pourrons tout de méme recueillir leur ressenti.

ot

LA DEMOCRATIE SANITAIRE EN TEMPS DE CRISE
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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 I'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 générale,
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.

LA DEMOCRATIE SANITAIRE EN TEMPS DE CRISE
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I- De l'usager au représentant d'usager : vécu et ressenti 13
de la crise sanitaire

II- Le RU et ses liens en temps de crise 17

Il - Le RU et I'exercice de son mandat en CDU en temps 19
de crise

IV- Le RU et les droits des usagers 23

V- La démocratie en santé : le RU et I'aprés Covid-19 2"

Conclusion 27
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l 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

Le ressenti global du confinement par les RU, d'un point de vue personnel fait ressortir une
souffrance :

" La seule chase qui m’a tauché c’eat que man fils est pampiern valantaine a’est tetvauwé face a
des can cavid qui avaient heaucaup trop attendus avant de les appeler et qui sant décédén
devant i ; et ca ca lU'a beaucaoup nemué powttant il en a vu des chases. Iy avait une pensonne
de 60 ans qui avait appelé trap tand. le 15 car elle pensait qu'elle n'était pas prioritaine. C'est
vraiment la chase qui m’a le plus tauché. J'ai aussi beaucaup pensé awx pevsannes canfinées
dans de tiéa petits appartements, je me disais que cela devait éte hawuble” Sophie Z.

" Je ne auis pas pessimiste mais je me demande swttaut camment an va cantinuer de vivte,
est-ce qu'an va pouvait nevivte naumalement, est-ce qu'il va falloin mettre en place un
nouveaw systéeme de vie... " Paul K.

" Quand. Le Puésident a parlé de guervte ¢ca n’a pas fait plaisie a maman... viaiment il n’aweait
jamais dit employer ce teume. C'est une cuse sanitaine énaune, cetes, mais caompaié a des
wefugiés ils savent ce que c’est une haombe surn la téte... il y a des mata a ne jamais employer..

principalement due a des causes extérieures

" Cétait vraiment particulier, an a ew des cansignes cantradictoines, pouvant nous faive
dauter, et méme pewt. Taus les jawws il y avait un spécialiate différent...qui disaient l'invernse
d'unjouwr alautre.” Claire F.

" Jal un probléme technique a la mantagne car lea lignes intewnet ne fonctionnent pas®
Stéphanie M.

" Len diabétiques ant tellement été mia en ligne de mite que l'an awwait dit que tous les
diabétiquen allez y passer... et danc les gens n’asaient pas santin, cela a été tves anxiagene
et s n'anent taujowns pas soitin a piésent, le canfinement tevminé. Il a danc fallu lewr
expliquer que les diabétiques étaient a nisque mais que tout le mande pauvait Uatbuaper.
Qu'il fallait étre vigilant et faine attention. " Paul K.

LA DEMOCRATIE SANITAIRE EN TEMPS DE CRISE
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la guenre... Sauf qu'an n'avait pas les munitions ni les axmes. " Maité T. (
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mais également a cause de la réorganisation personnelle venant perturber leur quotidien en
passant par leur implication bénévole

“ Jai une maman de 93 ans, que javaia fait sotin de maisan de wetraite juste avant le
canfinement en féunien parce qu'elle n'était pas hien en maison de netraite. Elle eat donc
nevenue a son damicile, et j'ai tout temis en place .... Danc quand an a l'angaisse de sa famille,
... Centurai que je n'ai pas eu de cantacts panticuliens avec Uétablissement ” Claine F.

“ Dana ma famille, mea 2 enfants ant ew la COVID-19 : ma fille infiumiére U'a attvapé parce
qgu'elle n’avait pas de lunettes de pratection a sa dispasition. C’est pasaé. Man fils qui hahite
Grenable n’a pas vaulu vain le médecin, en disant que »'il sartait ¢a allé étie campliqué, il 5’est

B La voix des usagers
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“ Naus sommesn puvilégiés en étant dana la vallée , je pense et pencait autowr de mai qu’il
n'y a pas ew de grande souffrance. On a la chance d’avain Uespace et un cadre de vie
agréable, étne hahitué a ce wythme de vie cantraitement awx peuvsannes habitant les grandes
villes. Taut le mande eat puudent maias an n’a pas viaiment souffent de ce canfinement. On
n‘a pas pus le canfinement camme une punition an Ua pus camme quelque chase
d'impartant & faire et an tetautne a la vie naxmale daucement. [...] C’est une question de
tempérament aussi, an est des mantagnartds, méme si mai je ne suis pas ariginaite d’ici, je
le suin devenue. Les autres, ila ant du mal a nespectern cette cansigne de privation de libentés,
de ceci, de cela. On est habitué awx cantraintes natuweelles a la mantagne, & cette wudesse de
vie " Michéle W.

" Avec cette cine, j'al wécupéné man fils atteint de traubles paychique chez mai. Au départ

rapprachés et natre lien n’a jamais été aussi fort. " Edith P.

LA DEMOCRATIE SANITAIRE EN TEMPS DE CRISE 1q
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enfeumé cherz lui et un copain est passé lui dépaser ses cawse ” Stéphanie M.

Ces situations mettent en avant I'importance du lieu de vie et/ou de I'entourage proche du RU

Aucun des RU interviewé n'a parlé de sa santé personnelle. lls ont largement abordé la santé de
leurs proches, la santé collective et du rapport que les usagers ont eu avec le systeme de santé.
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2‘ Vécu et ressenti en tant que RU et représentant associatif

Les RU, de par leurs connaissances du domaine, ont pu constater des dysfonctionnements dans
le systéme de santé

Cela a suscité pour

" En tant que hénévale [...], j’ai eu plusiewns fois besain de U'ARS, maia il y a tellement de
atrates administratives a passer... Lea pawwnes hépitawx qui se plaignent de ne pas avain
assez de pewsannel alaws qu'an vait a UARS un nambre incalculable de pensonnel
administratif... " Julie T.

" Je me aena mal a U'aine en ce mament. Je trauve que U'ARS eat tatalement ahsente auprés des
usagens. On ne aait plua a qui s’ adresser aw sein du serwice démaciatie en santé. " Paul K.

" C’est un tewtitaine wual, je pense que la callectivité tetitoriale, la mainie, la communauté de
cammutés nous a laissé chain, ila nant ven prévu et fait. Grand sentiment d’abandon "
Francaise B.

" Je me auin nendu campte que lea dinectewws d’hapitawx finalement ce sont des supens

emplayés camme des ditectewws de supenmanché... Je viens du cammece et ils me fant penser
aewx [...] jene m’étais pas rendu campte que dana la santé c’était camme ca... " Julie T. (

une grande partie d’entre eux un sentiment de désillusion, de colére a I'égard

des institutions, politiques et établissements de Santé. Tout cela a provoqué chez les RU un
sentiment de n'étre qu’'accessoire a la démocratie locale en santé corroboré par un net

sentiment de légiti

mité amoindrie

B La voix des usagers
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" Dans cette cise je ne trauwe pas ma place, je ne sais pas ce qu'il faut faine powe que cela
change. C’est quand méme acandalewx que naa hépitawx saient dans cet état la... J'ai pewe
que la démacratie en santé ne sait gu'un gas mat et gue L'an ait heaucaoup de mal a étre
entendu. J'ai Uimpressian que U'an fait taut powe naws muselern et que U'an prenne le mains
de place passible " Paul K.

" Jai été teen déguie... Je suin R.U. chez ewx depuin plus de 10 ans ce qui veut dine que j'ai une
asserz guande ancienneté cherz ewsx, taut le travail que je vaus ai expliqué que 'an a fait avec

ewx... [...] En néaumsé, extiémement décuie... Ainai que lea auttes R.U. car naus en avans

discuté " Chantal Y.

LA DEMOCRATIE SANITAIRE EN TEMPS DE CRISE 15
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Certains d’'entre eux, réagissent en se légitimant, en faisant preuve de réactivité, adaptabilité et
détermination dans leur réle de RU

B2 " Non ¢a ne cantinuera pas sans nous ! Ce n'est pas passible ! On y prend une patt, naus.
(:S sammes aux aguets.. Nan ila ne feraient pas ¢a... La seule chase et qu’en tant que R.U. ana
été tellement dégun... an a’est dit, an ne va pas quand méme se précipiten pawt tetravailler ce
qui été priéuu... On attend un pew de vairn... " Chantal Y.,

" Pawt mai, en pleine ciise, je n’allais pas lewt pasern ces queatians, maintenant que 'an peut,
anneldcherapas ” Stéphanie M.

Plus de la moitié (9) a mentionné un sentiment d'empathie, voire de sympathie pour les
soignants

“ Il naus a semblé utile avec U'autre RU taut auw début du canfinement de faire un cowviern
pawre taut le pensannel de U'établissement pawr les temerciern de lewr engagement aupnés des
anciena can ¢a a été un grand chamboulement tout de méme paur taut le monde ! On a
demandé que ce cawviiern sait affiché pawre lewe dite natre sautien et les temencien d’avance ”
Micheéle W.

" On ne se préaccupe pas de la qualité de vie du saignant [...] " Paul K.

" Naua avans sauhaité faire un geste paur le pensannel [...] an a préférner les gater avec des
petits gdteauwsx..." Maité T.

" Je me disais : Qu'est-ce qu’an peut lewr apparter, ewx ils sant dans la panade, ils fant lewe
haulat " Virginie W.
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|l Le RU et ses liens en temps de crise

1. Le RU et son association

L'ensemble des RU a maintenu un lien fort avec leur association d’origine que cela soit en local
ou au national

" Je me suin beaucaup accupé de men adhérents de man assaciatian, pawe aavair camment il
allait, qui avait été malade etc..." Julie T.

" On a ew pas mal d’échanges mais ce n'est pas spécifique a la péiade de canfinement, an
échange beaucaup an a des inforumations " Michele W.

" Oui naus sammes testés actif, de suite quand an a vu que nous ne pauvians plus naws
nassemhbler, nous avans pris cantact avec lea hénévalen de natre assaciation " Paul K.

Il N’y a eu aucun frein a ce contact car ils ont pris des formes diverses (visio, téléphone, courrier,
mails, facebook, liens informels...).

“J apprécie énaumément taus lea cawvtens que je tegais, que ce sait de man assaciation. On
aait que le dialague est taujowes auvert, le maindre questionnement an sait gu’an peut aller
piacher des infoumations. On a aussi la chance de pauwvain allen solliciter facilement le
directewr dana san buteauw méme sans ndv, ca facilite les welations” Michéle W.

2, Le RU et France Assos Santé

France Assos Santé a été bien identifiée par les RU (16/16) grace aux diverses actions de
communication proposées aussi bien en région, qu’'au national.

¥ “ Mal je vais une madification gndce a FAS, sana pas vaus passer la brosse, avec tautes les
founatiana et autila ¢a me danne plus canfiance en mai pawe abarder le néle de RU. Ca c’est un
paint tres important powr mal “Saphie Z.

“ Japprécie len différents cowuvtiens qui me sant adressés et je lea lis avec asaiduité ” Michele W.

“ Jai annisté plusiewns faois au wehinaine dea jeudins, [...] ¢’était une excellente idée, etd,yauau,deA
thémens tnén intéresnants ” Paul K.
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3. D’autres sources d’information en région,

Malgré le confinement, ont peu voir que le réseau amical a permis de transmettre des
informations entre bénévoles.

“Pluaieuns infitmiéres ant démissionné, je l'ai au mai par des amis [...] javais wecu surn
entiéen den ungences” Manique G.

“ Cleat un ami qui m'a prévenu que dana le journal il y avait une infoumation swe des
distiibutions de maasques dana la ville” Julie T.

Mais peu d’entre eux ont eu besoin de faire des recherches approfondies.

". Le RU et les autres RU (association, autres établissement...)

Nous avons pu observer que certains RU maintenaient des liens avec d’autres RU issus de leur
association ou issus d'autres associations en dehors de leur(s) établissement(s).

“ Je vain taut de méme appeler la RU du ... pawe savain ce qu'elle pense de taut ¢a, c’est
Uaccasion detinser des liens.” Saphie Z.

" Naus avana fait une Visia avec taus lea R.U. de l'assaciation. Naus sammes une dizaine en
tout et nous avans téussi a en mohiliser 6. Naus avans ew des échangen tiés inténessants,
pawe se tetrower " Paul K.
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ll. Le R.U. et I'exercice de son mandat en CDU en temps de crise

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

Le lien entre R.U. d'un méme établissement n'est pas le méme partout. Pour la moitié des
répondants, on peut voir que lorsque des liens étaient établies auparavant, ceux-ci ont perduré
malgré le confinement.

" On n’est pas sun la méme languewe d’ande, il y a eu plusiewus fois dea acciachages, ce n’est
pas franchement sympathique. Il y en a une que j'ai vu 1 fais en 3 ana. Je ne vewx pas étre
désagrnéable, mais a quoi ¢ca set qu'elle sait la ?? On est toujowws que 3 dans cet
établissement, et je suin souvent seule @ paser des questions et demander des chases.”

Vinginie W.

" Naua travaillons beaucaup ensemble et nous sommen des R.U. extiémement actifs. Dewx
den établinnements de santé que nous tepésentans, ant abtenu le label des usagerns grdce a
nous " Chantal Y.

/X

Les postes de RU suppléants n‘'ont été que trés peu abordés lors des entretiens, ne soulevant pas
de tendance nette pour étre développée.

“ Jal un hon cantact avec une suppléante, an se cannait un peu gice awx founations et
graupes d’échanges " Stéphanie M.

2. Une crise révélatrice du fonctionnement de la commission des usagers

Quasiment aucune CDU ne s'est tenue en Région PACA durant cette crise. Seulement deux
établissements (Marseille et Nice) ont proposé a leur RU, une CDU a distance, par visio ou par
téléphone (ce sont 2 des RU qui avaient été sollicités par leur établissement).

"Iln'y aewqu’aw CHU que naus sommen nestés actifa et all nous avena fait un point, tous
lea lundi a 14k " Paul K.
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Cette interruption des CDU durant la crise, par les établissements, n'‘est qu'un symptome, a
confirmer, d'un dysfonctionnement plus profond, antérieur a la crise sanitaire (moins de 4 CDU
par an, CDU pré-orchestrées, impossibilité de mettre des points a I'ordre du jour...).

“[...] Cent a peine siana 3 CDU dana l'année. Je n’ai pas Uhahitude de mécher mes mata donc
je péfere vaun le dine franchement mais ld ... ¢a ne va pas, cest vrai, les messes
d’autosatisfaction c’eat insuppontable I” Vinginie W.

" [...] len. CDU aivaun lea laisserz faire, elle se passe en 5 minutes. Alana que naus an veut vain

chaque paint " Chantal Y.

" Mais ¢a fait un an gu'an n'a pas ew de CDU !l Bah aui ! Ca fait plus d’'un an que je n’ai pas
été canwaquée a une CDU... Dieu aait que des problémes il y en a en peunanence, focement...
Maité T.

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

Un RU sur deux n'a pas acces au plaintes et réclamation et plus de deux tiers des RU n'ont
jamais eu acces aux plaintes et réclamation avant leur traitement en CDU.

“ La pewsanne de Uétablissement qui 5’accupe de la telation avec lea RU, je U'ai appelé pawe
avain dea nauvelles, vain camument le canfinement/décanfinement se pasaait... Ca allait, il y
a eu des plaintes, maia j'ai naté qu’a padtin du mament ail Uan demande »'il y a ew des
plaintes et néclamations ... la discussion se feume " Saphie Z.

La disparité de l'implication du RU sur l'outil plaintes et réclamation est extrémement inégale.
Nous avons pu observer que certains RU n‘avait pas connaissance de l'existence méme du
registre des plaintes et réclamations alors que d'autres RU sont totalement impliqués dans
'amélioration du fonctionnement du registre des plaintes et réclamations.

"[...] naus lenegistre anne l'ajamais vu ! " Catherine T.

" On avait validé avec le nouveaw dinectewr une nawuvelle maniéne de gérern les plaintes et
wéclamatians avant la ouse : tautes les plaintes et néclamations sont erwayées a tous les
memhbres de la CDU dant les. RU. (...) C’est hien. Ou vait aiL cela péche le plus, aprés ce la ne
veut pas dine qu’an va pouait wésaudre taus les prablémes, mais cela peunet d'aller plus
lain qu'une absewation d'un wegistie sous foune de tableaw sans avain les ariginawx "
Stéphanie M.
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Ces dysfonctionnements viennent compléter les observations précédentes sur le
fonctionnement des CDU.

" La Directuice lit le classewr avec les lettes de néclamations, et nous an a des pages
palycapiées en candensé. Naus n’avans pas la plainte détaillée " Maité T.

“Nan, c'est différent a la Clinique, an ne les traite gu’'a la CDU ; alans qu’a UHépital an lea a
avant " Manique G.

Seulement 3 RU ont eu connaissance de plaintes en lien avec la crise de la COVID-19, soit par un
usager lui-méme (1) soit par I'établissement (2) de maniere informative uniguement sans
permettre I'analyse de la plainte par le RU.

“Ily a ew pendant la cuise un cawvuer du fils d’'un usager qui se plaignait de ce gu'an
mettait en place pawe le canfinement, il trawwait cela inutile. Pawt naus, ce n’était pas
vraiment natre avia, an afait lea chases camme naus canseillait UARS, danc c’eat testé sana
auite, vaila. On a expliqué a ce mansiewr qu’il fallait miewx ébre un pew plus vigilant que pas
dutaut. ILn’a pas fait de suite panticuliene ”Michéle W.

“ C’était un prabléme technique. L’acces au sewice de dialyse est fait par dewx ascensews.
On savait que ce sewice était au 3éme étage d’un immeuble et au Ten étage naus savians qu’il
y avait un sewice qui était wénewé pour la COVID-19. Lea patients qui étaient en dialyse
r'inquidtaient parce qu’un ascensewt avait été ténerwé paur les patients COVID-19. Ila ant
remawqué que les ambulanciens, pawe aller plus vite, prenaient guand méme cet ascenseit.
Danc j'ai demandé au sewice qualité si des ascensaristes ne pouvaient pas blaguer
jusqu’au Ter étage et ne pas powwain allen plus haut pawe éviter e mélange.” Chantal Y.

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

Le lien des RU avec leur établissement a été trés inégal durant cette crise. La majeure partie des
sollicitations sont venues des RU, 11 contre 2 pour les Etablissements. Pour 3 des répondants ils
n‘ont eu aucun lien.
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“On eat dans le flow camplet, an ne cannait pas le nauveaw dinecteurn, an ne sait pas camment
ils fanctionnent. Je ne lea ai pas embétés can je aais qu'ils ant ew la cuise, il ant ew 2 décés. Je
vaia lewr demander des infas a ce sujet aussi ” Manique G.

" Jene sain méme pas ce qu'ils ant fait aw pas fait...." Vivginie W.

“Taut a été suspendu. Man pragramme de néunian a été stoppé, et j'ai vu que ce n’était pas. le
mament de les cantacter. J'ai laissé passern quelques semaines et je me suis dit que ce n'était
pas passible de ne paa les cantacter, an sait qul'ils bossent, il faut lewrn demander de lewus
nouvelles. (...) J'ai danc ew 2 jouws aprnés man mail le ditecteur aw téléphane, (...) il a dit qu'il
avait apprécié maon message, il m’'a expliqué taut ce qui avait été fait de maniéne simple et
canaéte, j'al vite pris des nates ” Stéphanie M.

" C'eat mai qui les ai cantactés (uire), vaus ne crayez pas quand méme qu'ils allaient

m’appeler ! Ils ant trap de travail ! (Rine) " Marie C.

“Oul j'ai eu den contacts avec le directewr, iL nous tenu aw cawrant de la mise en place d’'un
paint pouwt tenin aw cowwant les familles des usagens. On a échangé pan cawvuer, mail et

Les seuls échanges qui ont eu lieu, ont été informatifs et superficiels. L'implication des RU (3/16)
reste minime et a distance sur des sujets qui ne sont pas en lien avec la crise. De maniere
générale, les RU ont été tenu a I'écart de la gestion de la COVID-19 et des décisions prises par

I'établissement.

B La voix des usagers

—Provence-Alpes-Cote d'Azur—

" Nauas avans travaillé sure les pratacales, sur la question des EHPAD : Camment danner la

panssibilité awx familles d’allen dans lea EHPAD ? Naus avans pu faite des propasitions
Paul K.

" Naua n‘avans pas vaulu se mettie auw milieu, naus lewr avans laissé cante blanche.
Quelques fain s naus ant appelé pawe validern centaines chases, par exemple an a efait le
questionnaire intewne de santie. Cancetnant le sujet de la COVID-19, an n'a pas vaulw
intewenir, an lea a laisaé se débrauiller. Tant gu'il N’y a paas de sauci avec les malades...
c’est une cune difficile a gérer, sl an se met aw miliew... " Géuand Z.
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IV Le RU et les droits des usagers

1. Une veille exercée sur les territoires

Les RU d’établissement en milieu rural ont été plus en veille sur leur territoire du fait d'une
nécessité pour l'exercice de leur mandat et notamment par linterdépendance des
établissements et de la médecine de ville, entre elles.

N _ ¥ " Quand an est RU dans un petit dépantement nural il faut o’intéressern a tout, et a ce qui se
= pansse en dehas de san établissement ” Manique G.
" Cette cuine a mis le daigt swre ce qui blease dans la geation de notre systéme de santé. ILn'y a
pas que la démacratie en santé, iy a aussi l'acces awx sains powe taus " Paul K.
o

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

Les RU nous ont fait remonter 3 grandes problématiques rencontrées par les usagers :
e La situation dans les EHPAD

" Est-ce que naua en tant que RU , naus pauvans demander des explications a Uhépital

cancewnant cette cuse asanitaite natamment pawe les EHPAD qui sont accalés a des
établisnements car la gestion a été catastrophique... " Julie T.

" Javais suivi la presse lacal et javais ew cannaissance qu'il y avait ew des prabléeme avec
un EHPAD raccraché & un hapital (5 décén) " Stéphanie M.

* Une perception différente de la gestion et du fonctionnement entre un etablissements privé
et public

) “Jal aublié de vaus dire, je suis aussi RU dans un autre petit établissement privé et j'ai
temanqué qu’au niveaw administratif il y a un pew de laisser-aller par napport a un plus
gran établissement public ” Stéphanie M.

“ Danabeaecbezmp)duéc’wdlﬁéﬂmt,}’aiL’Unp)wAALonw’maunepl,aoewdem)entbejmmd
de la wéunian de CDU et aprés an n'est pas au cowwant camme dans le public ” Manique G. |
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Une rupture des prises en charge et des consultation hors COVID relevant de la médecine de
ville et des urgences

" Je sain qu’awx uigences c’était asserz calme, je le sais par le médecin wwgentiste ...Is ant
canataté une néelle baisnse paur lea autres pathalagies. Lea médecina génénalistes ant aussi
canstaté cela. Il n'y avait pas aussi d’accidents de la waute, de mantagne, de véla, taute la
traumnatalagie n'y était pas ” Claire F.

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

A court terme (a la prochaine CDU)

La moitié des RU au moment de notre entretien (a la sortie du confinement, le 11 mai) n‘avait
toujours pas connaissance d'une date de reprise des CDU dans leur établissement.

Malgré cela, les RU restent force de proposition et souhaiteraient, méme s’ils n‘'en ont pas
toujours la possibilité, mettre a I'ordre du jour les points suivants :

e Retours sur ce gu'il s'est passé pendant 3 mois (organisation de I'établissement, personnes
malades de la COVID, plaintes et réclamation en lien avec la crise)

__——

“ On aimenait bhien aavain camment ce sant passé les dewx mais en plan blanc. S’ila ant ew
beaucaup de patients venant de Uhdpital, camment a’est passé les cincuits des patients,
camment se sant établis les citcuits...” Chantal Y.

Se recentrer sur les intéréts des patients (bien-étre, sécurité, satisfaction, prise en charge) en
proposant des actions en ce sens (enquétes, visites des chambres, documents Faciles a lire et a
comprendre...)

“ Je penne quil faudrait que je demande a étre plus présent au avain plua d'infarumations
avant la néunian. Je vais aussi demander pawe les viaites ” Manique G.

" Vaus cannaisser les guides faciles a lite et @ camprendre ? Camme naus an n'en avait aw
aein de man assaciation, j'al adiessé a Banneveine, camme ila travaillent dana le handicap,
ce gervee de dacument pawe que les pensannes puissent accéder facilement a l'infarumatian
Marie C.
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» Reprendre les actions envisagées avant la crise (organisation durant I'été, projet du nouvel
établissement, formation a [I'écoute du personnel soignant, communication
soignants/patients,)

" Jai demandé camment vant »’arganisern les wigences pawe cet été. L’été denniern il y avait ew
den traus dans Uemplal du temps, Uannée d’avant il n'y, avait pas de médecin danc ila avaient
été abligén de feuner lea urgences. C'est impartant lea ungences. Il y a aussi le prajet de
déménagement et de canstuuction d’'un nawuvel hépital, danc an veut savain all en est ce prajet
de nouvel hépital, avec acanner j'espére. On va vain ce qu’'ila naus disent malgrné le cantexte.
Javais enwie de neprendre la alt taut avait été awvété.” Claine F.

" On wepant aprees s le sujet de la cetificatian... et taus les autres paints d’avant la ouse
Hewé K.

2. A moyen et long terme

On peut voir au travers des actions proposés que les RU souhaitent se ré-investir dans leurs
missions, s'impliquer dans leur établissement et sur leur territoire par des actions concretes et
renforcer leur légitimité/crédibilité dans leur établissement.

" IL faudrait tenfarcer la cédibilité du RU, an ne Ua pas cette cnédibilité... " Maité T.

“ Ce qui me semble impantant c’est de tenie un atand dana Uétablissement pouwr faine
cannaitee le RU et sa fonction dana Uétablissement, de cammuniquer a ce sujet, ca me
semble impantant.” Saphie Z.

“ Je vaudrais aussi avair cannaissance de chases mises en place dans d’autres
établissements, avair les expériences des autres RU pendant cette cuise. On passe peut-étie
a caté de cetaines chases et avec lexpérnience des auties an powvwait a’en inspiver. Ce
senait hien d’avain un nappoit, un écuit avec dea idées. Le patage c’est tres impantant “
Michele W.

" Mai je vewx hien aider mais faut-il encare qu/’il m’en danne la passihilité | " (En parlant
Vétahlissement) Julie T.
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Toutes ses actions font écho a leur attachement au systéeme de santé Francgais, a leurs doutes,
leurs peurs et 'importance de leur réle d'acteur de la démocratie en santé.

—

On ne se péaccupe pas de la qualité de vie du saignant... et si le saignant est mal alows la
qualité de sain paur le patient sena impactée... Lusager va en pdtin..." Paul K.

" Il faut savair que nous sommes hénévales [...]. Taute démanche est prise sut un temps.
pewannel. Je ne suin pas site que cette founule soit intégnée par taus lea membres de
Uhépital harunis peut-étie dans dea grands CHU " Maité T.

" Je m’inwentia beaucoup dans man assaciation, je m’'inwestia dans la démacratie en santé
maia elle a heaucaup de mal a se mettie en taute » Paul K.

" Jevais cantinuer a m’investie plus au niveaw lacal et asasaciatif et aw niveaw de la démacratie
en santé. Sije pewx apparter ma petite pieue a l’édifice... " Frangaise B.

(
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L '
enquéte que nous avons menée a montré que les Représentants des Usagers (R.U.) se sont

sentis mis de cété pendant la crise sanitaire de la COVID-19.

Bien que confinés et pour la plupart exclus, les R.U. sont toutefois restés en alerte et ont continué

a voir la défense des droits des usagers du systéme de santé comme capitale.

Loin des établissements de santé, ils ont essayé d'activer leurs réseaux associatifs et personnels
afin de pouvoir continuer a exercer leur mandat autrement, tout en étant particulierement
touchés par les difficultés liées a la condition de malade chronique, personne en situation de
handicap ou aidant.

Les R.U. sont restés vigilants et actifs pour la défense et 'accompagnement des usagers.

Malgré un bilan global mitigé sur la participation des R.U. pendant la crise sanitaire, nous avons
pu observer de bonnes pratiques dans quelques établissements de santé de la région. Dans

certains cas, le R.U. a été informé et impliqué plus activement dans la gestion de la crise.

France Assos Santé PACA salue ces initiatives positives et demande que TOUS les R.U.
soient associés a l'avenir, de la méme fagcon mais également en ce qui concerne les bilans
et retours d'expériences de la crise qui seront faits dans les établissements de santé de la

région.

Nous demandons, plus généralement, que les R.U. soient davantage associés a la vie de
I'établissement de santé ou ils siegent, et que leur participation ne soit pas réduite a la

participation réglementaire a la Commission des Usagers (CDU).

&u/wcm mwmldﬁ.ﬁl.
pai ool prrdicapi i ol et
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PUBLIC CIBLE

e Représentants des usagers
Titulaires / Suppléants

e Acteurs associatifs

e Tous
confondus

1. Dynamiser le réseau des représentants des usagers

3. Faire vivre le lien entre titulaires et suppléants
4. Outiller les R.U.
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DW le résean

@ MISE EN PLACE

¢ Le document de France Assos

Santé Pays de la Loire
"Confiné, mais présents !" -
En tant que Représentant
d’Usagers, comment puis-je
agir dans cette situation ?
Proposer aux R.U. d'impliquer
les titulaires/suppléants de
leur(s) établissement(s), les
acteurs associatifs de leur
association d'origine...

2. Faire vivre le lien entre R.U. et établissement de santé
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Le document cle

" &./m 5, mads /aM' /"

En tant que R.U., comment puis-je agir dans cette situation ?

La situation sanitaire que nous traversons actuellement mobilise, depuis plusieurs semaines, toutes
les ressources des établissements de santé dans lesquels vous siégez. Néanmoins, la Commission
des Usagers (CDU) continue de fonctionner. Dans ce contexte particulier, elle peut étre organisée,
par téléphone ou visioconférence. Les représentants des usagers (R.U.) peuvent utiliser ces mémes
moyens, ainsi que les emails, pour rester en lien avec les directions des usagers des établissements
dans lesquels ils siegent. Pour autant, certains R.U. hésitent a solliciter les établissements dans
lesquels ils ont un mandat.

D’autres ne savent pas comment faire et ne savent pas quels sujets aborder. Les établissements ont
besoin de vous, RU, pour communiquer et répondre au mieux aux patients et usagers !

— N
unf/& WwW& ()?0"/52 - Adressez-vous a votre interlocuteur habituel de I'établissement,

- Faites une démarche si possible groupée des R.U. de votre CDU

W conlacl  avec (titulaires et suppléants),

vetie elablissement

1
3
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- Essayez un contact téléphonique et/ou courriel.

Une idée de trame a adresser a votre établissement (téléphone ou mail)

Saluer l'effort de I'établissement dans la crise et l'investissement du personnel soighant en
tenant compte de la situation locale.

2 Expliquer que le réseau associatif est mobilisé aussi bien dans le soutien aux mesures de
prévention que dans 'accompagnement des patients en reprenant des exemples locaux.

Exprimer votre souhait d'obtenir des informations sur le fonctionnement actuel de
I'’établissement. Exemples : le nombre de cas Covid-19, le taux d’occupation en réanimation, les
sorties d’hospitalisation...

Interroger sur les points importants pour les usagers. (Quelques exemples de sujets a
aborder vous sont proposés en page 2.)

Souhaiter une réunion téléphonique réguliere, une fois par semaine, si nécessaire. Souligner que
ces rdv réguliers vous permettront d'étre force de propositions pour faciliter une
communication claire et accessible aux usagers.

6 Fixer le prochain rendez-vous en fin d’échange.

—Provence-Alpes-Cote d’'Azur—
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Le document cle

- Confinis, masis prisenls !

Quelques points qui peuvent étre abordés avec vos établissements

Il s’agit d’'une liste non exhaustive ayant trait a votre réle de représentant des usagers, s'appuyant
sur des remontées de patients, de sujets abordés dans les médias, et de questionnements venant
de certains RU.

(dﬂﬁﬁg’lwmnmﬂm d,e

intewentions oﬁﬁuﬂlgw@ﬂe& Comment la notion de soins non urgents a-t-elle été
d acles medicauX, de endez- prise en compte ?

A gui s’adresser pour les cas difficiles ?
vous 9 P

Les condilions des visiles

Quelles sont les exceptions ? Quelles sont les modalités
pour avoir des informations pour les proches d'un patient ? des Woﬁw (en ﬁmy?@
Comment faire passer des objets a un patient hospitalisé, WW)

du linge par exemple ?

Quels sont les dispositifs mis en place pour les patients

L'wooﬂrwagtn@mmr OLI‘%LM ique et leurs proches ? A qui faire appel si un proche

de&almﬁe,nm el de @w’l&}ﬁﬁ ) nécessite un accompagnhement psychologique suite
au décés d'un patient (Covid ou non Covid)?

Quelles sont les conditions de mise en place des mesures de
prévention ?

Quel est le fonctionnement de l'ambulatoire et des Centres
Médico-Psychologiques (CMP)?
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LE RELAIS

Le document cle

Le/omgmmem: dans (les émé&m

%’LW un Sewice Seing de Suile e de Quelles sont les conditions d'application des
Réadatalion (SSR), une unile de Soins ARSI

Quels sont les moyens mis en place pour le

de Longue Duite (USLD) ou un contact avec les proches ?
EHPAD

. . Les sewices dun cenlie
Quelles sont les conditions de fonctionnement du centre !
IVG ? d)lnl@"ﬁlu})ﬁﬂn Volontaite de

Gossesse (IVG)

La digponibilite des . : .
Si les services sont surchargés, quels sont les moyens

elablissernents de pour les proches de s'informer de I'état de santé d'un
(o'ilerment’ impactes gat la chise patient ?

Une cellule de soutien éthique a-t-elle été mise en place ? Et
quelle est la place du R.U.?
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LE RELAIS

Ces questions vous ont permis de reprendre contact avec
votre établissement ?

A\

Vous ne vous sentez pas de poser toutes ces
\ questions ?

Avez-vous pensé, passer le relais a l'autre
titulaire ou encore aux suppléants ?

4“‘7’ 4 /11

Le but de ce module est de créer du lien et
d'étre plus fort, ensemble'!

Afin de continuer I'expérience avec les
R.U. nous avons proposé la tribune de
maniére a ce que les R.U. ayant pris le
relais, puissent faire un retour de leur

expérience avec l'établissement mais
également pour qu'ils puissent livrer
des faits, des interrogations et des
32 idées en lien avec l'exercice de leur
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mandat de R.U.
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LA TRIBUNE

PUBLIC CIBLE

* Représentants des usagers
Titulaires / Suppléants

o Acteurs associatifs

e Ensemble de la région

@ MISE EN PLACE

Lien Framaforms

Anonymat possible
Communication au réseau
Outil a conserver dans le
temps

1. Donner un espace d'expression aux R.U. et acteurs associatifs

2. Permettre de recueillir des faits, des interrogations et des idées afin de faire avancer la
démocratie en santé

3. Intemporel, permet de garder une dynamique constante d'amélioration de la
démocratie en santé dans notre région ainsi qu'au niveau national
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LA TRIBUNE
Mww&e/trw{exa)rw\fw

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 par le présent
questionnaire. 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 (region)@france-assos-sante.org

+ Soumettre

Vous souhaitez participer a I'amélioration de la démocratie en
santé en (région) et nous faire part de vos idées, interrogations
et expériences, la tribune est a vous, donc pas de tabou!

v Soumettre
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