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EDITO

Les personnes hospitalisées et leurs proches ont pour point commun de se trouver dans une
situation de vulnérabilité (douleurs, angoisse, perte d'autonomie, de mobilité,
désorientation). C'est précisément pour cela que le |égislateur a prévuy, il y a bientét 20 ans,
des droits spécifiques aux usagers du systéme de santé.

Parmi d'autres dispositifs, la Loi Kouchner renforce le droit pour les usagers d'étre associés &
I'amélioration de la qualité des services proposés par les établissements de soin autrement
appelé démocratie sanitaire. La traduction de ce droit est ce que l'on appelle la
représentation des usagers. Des bénévoles (les représentants des usagers), issus
d'associations agréées pour cette mission, participent au suivi de la qualité des séjours et
des prises en soins en analysant et traitant les plaintes réclamations lors des réunions de la
commission des usagers (CDU).

Prise en charge de la douleur, dommages liés aux soins, régulation des visites, conditions de
séjour, facturation... sont autant de sujets traités par les représentants des usagers (RU) &
I'occasion des 4 réunions annuelles de cette instance dans chaque établissement de soin,
privé ou public.

En temps ordinaire, dans notre région, & quelques exceptions prés, le fonctionnement
formel de ces espaces de dialogue et d'amélioration de la qualité est arrivé & un niveau
satisfaisant.

Mais la crise est venue perturber les progrés enregistrés ces derniéres années : Interruption
soudaine des réunions, dégradation de l'accés aux outils de suivi des plaintes, défaut
d'information sur les mesures organisationnelles prévue... la présente enquéte réalisée
auprés de 227 représentants des usagers révéle combien les acquis du mouvement
des usagers restent fragiles.

Le paradoxe est que ce recul, que nous jugeons contestable, intervient & I'occasion
d'une crise sanitaire dont les effets sur les usagers, leurs proches, ont été massifs.
Plus qu'a tout autre moment, le dialogue entre les établissements et les usagers aurait di
étre préservé, voire renforcé, afin de penser des organisations de crise faisant la synthése
des exigences en matiére de sécurité sanitaire et des droits des usagers.

Ce constat fait, il nous faut collectivement le dépasser pour nous projeter vers une
démocratie sanitaire qui résiste aux épisodes de crise. Modification des réglements de
fonctionnement des instances, rappels du cadre légal et réglementaire aux établissements
défaillants, formation et soutien aux RU... sont autant de pistes qu'il nous faudra emprunter

pour sécuriser le droit & la participation des usagers.
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LE FONCTIONNEMENT DES CDU

Q.OPPQ/

Q La loi prévoit que les CDU se réunissent au moins 4 fois dans I'année.
(==

En 2020, seules 24,80/0 SRR

des CDU se sont réunies ek 0

S M
... -

: : EE N
au moins 4 fois. i
En comptabilisant les réunions en présentiel et & distance EEEEE

A noter que 14% ne se sont réunies
qu'une fois...

... et 2% pas du tout !

Début 2020, les CDU venaient d'étre renouvelées ce qui peut expliquer
en partie que des établissements n‘aient pas tenu 4 réunions du fait d'un
démarrage tardif.

Mais la situation sanitaire a eu un effet majeur sur le nombre de réunions
tout de méme. A titre de comparaison, en 2019 en Auvergne-Rhéne-
Alpes, 80% des CDU avaient tenu leurs 4 réunions.

Source : Enquéte annuelle auprés des RU en CDU et CS - France Assos Santé Auvergne-Rhéne-Alpes

p 2
EN 2020, LA CDU S'EST REUNIE...
0
59.4°
° O des RU indiquent

1 a3 fois . .

avoir eu également des contacts ou
des réunions avec des représentants
de I'établissement en dehors des
réunions de CDU, contacts qu'ils ont
jugés satisfaisants pour 92%
0% 20% 40% 60% d’entre eux.

4et+
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LES PLAINTES ET RECLAMATIONS
PENDANT LA CRISE
Depuis le début de 'épidémie, des répondants estiment

que leur accés aux plaintes et réclamations s’est dégradé.

Parmi eux, ont indiqué que

I'établissement a mis en avant un manque de temps d

DEADLINE |

a la crise sanitaire.

C'est le nombre d'établissements olU cet accés est
carrément inexistant (pour 17,2%).

Il s'agit d'une mise en veille de la
démocratie en santé particulierement
préoccupante !

Ne plus transmetire et donc ne plus examiner ces plaintes, c’est se A

priver de relever des disfonctionnements majeurs et s’interdire
d’envisager des solutions.

0
A
m C'est le pourcentage d'établissement ou ces

transmissions se sont poursuivies sans se dégrader.

Ce qui démontre bien que cela était possible !
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Parmi ceux qui ont accés aux plaintes
et réclamations depuis le début de la
crise :

(,.R 90
A=

ao

notent une
diminution

o 0
estiment que le nofent une
nombre n'a pas varié augmentation

1/2 des répondants ont noté une

augmentation sur les questions
des visites

g x138,6%

sur les questions des déprogrammations

FOCUS
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CELLULES DE
CRISE, ETHIQUES

LES CELLULES DE CRISE, ETHIQUES
ET DE RETOUR D'EXPERIENCE

DES ETABLISSEMENTS
ONT MIS EN PLACE
UNE CELLULE DE
CRISE

dapres les personnes interrogées

.

¥ ont été informés

des échanges en
cellules de crise

mC'es’r le pourcentage d'établissement ou des
® IV [+ 28 cellules de crise ont inclus les RU.

Ce qui démontre bien que cela était possible !

DES RU NE SAVENT PAS S| UNE
CELLULLE OU UN COMITE
ETHIQUE EST EN PLACE DANS
L’ETABLISSEMENT

20,7% indiquent qu'il y en avait déja une avant la crise, 3,1% qu'elle a été mise en place

depuis la crise, 14,1% qu'il n'y en a pas. Parmi les 26,9% qui indiquent qu'il y a une instance
éthique dans I'établissement, plus de la moitié (48,7%) indique que des RU y participent.
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CELLULES DE
CRISE, ETHIQUES
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SAVENT PAS SI UNE
INSTANCE TRAVAILLANT SUR
LES RETOURS D’EXPERIENCE
RETEX) EST EN PLACE DANS
’ETABLISSEMENT

| x
disent gu’elle a disent qu'elle a disent que ¢a
été mise en été mise en n'a pas été mis
place mais place avec des en place

sans RU RU
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34.8%

DES RU INTERROGES' INDIQUENT AVOIR EU
\ CONNAISSANCE DE DEPROGRAMMATIONS AU
SEIN DE L’ETABLISSEMENT

PARMIS EUX,
37.6% 5.9%

estiment que linformation estiment que ce n'était
des patients au sujet de ces pas le cas
déprogrammations a  été

DES compléte et adaptée

REPONDANTS,

NE SAVENT

II:QCS)I‘?SNNCEE?‘FI' Cela demontre combien les RU ont

PAS été tenus a I'écart de ces sujets.

e ATION [
RU DURANT LA CRISE

(N}

se sentent mieux associés & la vie
17 20/ de |'établissement en février 202],

° (o) que lors de la premiére vague
(mars-mai 2020)

60 %O/ ne se sentent ni mieux
O ni moins bien associés

20 30/ se sentent au contraire
° O moins bien associés
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Des moda{watwns dans presque tous les établissements de santé |

34.8%
e B8 47.6%
41.4%
(W) (8)5%

2 40/ DES RU INDIQUENT QUE LES MODALITES DE VISITE DES
. O PROCHES k] 10/: VIOD PENDANT LA CRISE

V 4 Beaucoup plus surprenant, alors que ces mesures ont un impaci direct sur
, 4 . ° 14 7 g 7 o 7 )Y
= laccueil des patients et de leurs proches, les RU n'ont été associés a
= |'élaboration de ces modifications que dans 11,6% des cas et a la fagon de
: communiquer auprés des patients et des proches sur ces modifications

\ seulement dans 12% des cas !

34.1% D 10.6 @ 13.9%

mise a disposition de désignation d’un référent mise en place d'un
smartphones et/ou privilégié numéro dédié
tablettes numériques

6.25%
46.6'%
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Malgré la manifestation répétée de
notre souhait de participer a la vie
de Létablissement, les RU ont
seulement eu le “rile” de spectateurs
de la vie de létablissement. Et la
crise avee présence forte de la
contamination COVID wincite pas a
gorcaﬂ le passage... ‘

@

Ita(allutbataillcrpour avoir une COU en Q " A ma demande de powvair étre
[in dannée. Méeconnaissance totale de la ié

reglementation de la CDU et non association e nigStle prite ot celd apreity
D0 B : 2 canfinement, an m'a wépondu que ce
Jai di alerter la direction régionale de LETS

pour aoir des réponses.

Depuis de nambneusres anncées, '
camme taut le peraonnel roignant,
lea RU ant acces via un lagiciel
aecwuinre a taus ler camptes nendus
de néuniaons ex: CDU néunion de
cuisre ,neuniaen de cadre COPIL Clin
Clud .graupen de travail
préparation centif ete.
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CONCLUSION

Nofre enquéte démontre que dans de trop nombreux cas I'exercice de démocratie en
santé au sein des établissements de santé a été mis en veille pendant la crise sanitaire
inédite que nous vivons depuis un an. Des instances se réunissant trop peu, des plaintes
et réclamations moins voire plus du tout transmises alors qu’elles constituent un levier
majeur pour améliorer ou simplement adapter les pratiques. Des représentants des
usagers trop souvent mis sur la touche y compris sur des sujets majeurs pour les patients
et leurs proches comme les visites. Un réflexe de mise en retrait que certains RU ont pu
eux-mémes avoir, puisque, & |'échelle du territoire national, ils ne sont que 41,8% &
indiquer avoir eu des échanges entre RU de |"établissement en dehors des réunions de
CDU.

Elle démontre également que des établissements ont su maintenir cette nécessaire
démocratie en santé pendant cette période en réunissant les instances, en consultant
les RU sur de nombreux points afin de les faire participer aux nécessaires adaptations
du fonctionnement des établissements. Ces établissements démontrent que cela est
possible et que les périodes de crise ne sont pas des périodes ou la démocratie en
santé s'éteint.

BIEN AU CONTRAIRE, C’EST DANS CES MOMENTS-LA QU’ELLE DOIT PLEINEMENT
S’EXERCER. FRANCE ASSOS SANTE N’A ET N’AURA DE CESSE DE LE RAPPELER !

Claude RAMBAUD

Vice-Présidente
de France Assos Santé
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Elodie HONG VAN - France Assos Santé Bourgogne Franche-Comté
Clément BAILLEUL et Bianca DE ROSARIO - France Assos Santé Hauts de France
Clémence ROSSE - France Assos Santé Pays de la Loire

Maélle PRIEUR et Célia VERLAND - France Assos Santé Normandie
Fouraha SAID-SOILIHI - France Assos Santé lle-de-France

Marina LABISCARRE - France Assos Santé Occitanie

Adrien DELORME - France Assos Santé Auvergne-Rhéne-Alpes
Samira BOUDOUAZ - France Assos Santé Grand-Est

Maud LE RIDANT - France Assos Santé Bretagne

Christelle FELIX - France Assos Santé Corse

Géraldine GOULINET-FITE - France Assos Santé Nouvelle-Aquitaine
Johanna THOMAS - France Assos Santé Guadeloupe

Marie-Laure VEYRAT - France Assos Santé La Réunion

Pascale DELYON - France Assos Santé Guyane

Romain LANIESSE - France Assos Santé Centre-Val-de-Loire

Suzie RIDARCH - France Assos Santé Martinique

Thomas ROUX - France Assos Santé Provence-Alpes-Céte d'Azur
Sylvain FERNANDEZ-CURIEL - France Assos Santé

Conception questionnaire

Adrien DELORME - France Assos Santé Auvergne-Rhéne-Alpes
Sylvain FERNANDEZ-CURIEL - France Assos Santé

Conception graphique

Thomas ROUX - France Assos Santé Provence-Alpes-Céte d'Azur
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129 rue de Créqui - 69006 Lyon
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— Auvergne-Rhone-Alpes —




