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Etat des lieux de la
Démocratie en Santé vu
par les Représentants
des Usagers (RU) en
période de confinement

UNE ETUDE FAS OCCITANIE

ETUDE EVOLUTIVE EN 3 PHASES,
DE MARS 2020 A MARS 2021




omme la rappelé notre

President lors du premier

editorial de la lettre de liaison
« Pour notre Sante | », nous vivons
avec lepidemie virale Covid 19 une
crise sanitaire sans precedent, a la
gestion de laquelle les usagers de
FAS Occitanie sont engages comme
partenaires en sante. En cette
période inédite, les fondamentaux
de la democratie en santé dont fait
partie la representation des usagers,
mobilisent et questionnent. FAS
Occitanie s'est emparee du sujet au
travers d'une etude.
Cette etude evolutive en 3 phases, de
mars 2020 a mars 2021, est réalisée
par France Assos Santé Occitanie
aupres des RU pour les RU, leurs
associations et tous les acteurs de la
Démocratie en Sante.

PREAMBULE

Des interrogations, des preoccupa-
tions, des investissements ont ete
evoques par les RU sur des sujets
societaux relatifs a l'etat de la démo-
cratie en santé, au respect des droits
des usagers en cette periode : liber-
tés individuelles, dignité de la per-
sonne Mmais aussi a la prise en charge
des personnes vulnérables. Amélio-
rer la qualité et la sécurité des soins
impliquent de veiller au juste équi-
libre entre les impératifs techniques
de la sécurité sanitaire et ceux d'une
approche globale du soin.

Aussi force est de constater que la
communication avec les usagers,
patients et proches-aidants, a eté mise
a mal dans le contexte epidemique,
qui a rendu particulierement difficile
lexercice des missions du mandat de
RU.

AGCRONYMES

CDU  Commission Des usagers
CH  Centre Hospitalier (établissement public)

CHU  Centre Hospitalier Universitaire
(établissement public)

ES Etablissement de santé

GCS  Groupement de Coopération de Santé
FAS  France Assos Santé

RU  Représentant des Usagers

SSR Soins de Suite et de Réadaptation
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UNE ETUDE
FAS OCCITANIE

EN 3 PHASES
REALISEE
AUPRES DES
RUPOUR LES
RU, LEURS
ASSOCIATIONS
ET TOUSLES
AGTEURS DE LA
DEMOCRATIE EN
SANTE

Parce qu’il est 1im- avec les
portant de ne pas
s’arréter au con-
stat de la situation
en période de con-
finement, deux au-
tres phases de sond-
age vont s’ajouter
pour  recenser les
évolutions du niveau
d’implication et de
représentativité des
RU, en corrélation

annonces
gouvernementales.

Les deux prochaines
phases seront réali-
sées selon Tla méme
méthodologie que 1a
phase 1 : sondage par
téléphone, afin de
favoriser 1’écoute
des RU sondés et fa-
voriser la compréhen-
sion des situations
évoquées par ces RU.

Phases 1, 2, 3

N
CHRONOLOGIE s 4
17 MARS AU 17 AVRIL 2020 3EME TRIMESTRE 2020 AEME TRIMESTRE 2020 ET
1ER TRIMESTRE 2021..

On est confing, on est prét ? Ensemble, on apprend ?

On est déconfiné.. et apres ?

Phase 1

Etat des lieux de
la Démocratie en
Santé vu par les
RU en période de
confinement.

Phase 2

Etat des lieux et
perspectives vus
par les RU sur
la phase de de-
confinement et de

prévention.

Phase 3

Suivi et evaluation
des mesures vues
par les RU con-
certées au sein
des CDU.
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Pour mieux connaitre et mettre en lumiére la situation des Repre-
sentants des Usagers (RU) dans notre région en cette période de
crise COVID 19, nous avons sondé le niveau d'implication et de
représentation des RU dans leur mandat.

Parce qu'il est important de se référer au vécu des RU pour faire
valoir la représentativité des usagers dans sa diversité, France
Assos Santé Occitanie a réalisé une étude qualitative.

La premiére phase de cette étude qui s'est déroulée du 9 au
17 avril dernier par sondage est basee sur des temoignages te-
léphoniques aupres de RU en activité. Nous avons souhaité fa-
voriser l'échange par des entretiens dits « semi directifs », pour
favoriser l'écoute et la prise en compte de chaque situation, inter-
prétations et expériences.

L'étude porte sur la période allant du confinement soit du 17
mars au 17 avril 2020, date de fin de sondage.



ECHANTILLONNAGE

Représentants des mandats de
Usagers ont été contactés Représentants des
durant cette période ce Usagers en CDU

qui représente

PUBLICS

‘%

PHIVES

9% \B
60 %

1%
1,7%

CHU (3) soit 5% Cliniques (34) soit 60%
CH (12) soit 21% Centres SSR ou de rééducation fonctionnelle (5) soit 9%
Centre SSR (1) soit1,7% Centre de dialyse privé (1) soit1,7%

Groupement de Coopération de Santé (1) soit 1,7%

REPARTITION DES MANDATS DE RU SONDES
ETABLISSEMENTS PRIVES 12
ETABLISSEMENTS PUBLICS 28 %

L'échantillonnage respecte un équilibre
dans le nombre de RU intervieweés sur les
13 départements d'Occitanie
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RESTITUTION
.. PHASE1:

ON EST CONFINE,

ONESTPRET ?

Etat des Les préoccupations, les ressentis, des

Hglmﬁ;ge RU pendant cette période d'étude

RENCRT
ar les RU en - La solidarité a été de mise envers les soignants et
ériode de tous les professionnels qui participent au maintien du
Confinement systéme de santé en ces temps de crise.

- Les RU sondés font preuve d'une grande compassion
pour les populations vulnérables face a cette situation.

- Les préoccupations évoquées ont éteé particulierement
liees a des questions d'éthique, de respect des libertés
individuelles et de dignité de la personne.

« Je plains enormeément les patients hospitalises et
les residents d'EHPAD, tous prives de visites... Cette
période necessite notre vigilance plus que jamais,
a nous aussi d'inventer pour exercer a distance et
en ce moment pour leurs droits ».
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En pratique ?
Un lien majoritairement conservé ... a linitiative des RU

40% a
1’initiative de
1’établissement

Pour 85% des 60% sont a

1’initiative des
représentants
eux-mémes

personnes sondées,
le contact avec
1’établissement a
été maintenu

Volonte de maintenir un lien, quelle qualité de liens ?

« Les premiéeres prises de contacts realisées par les RU avaient pour objectif prioritaire d'apporter
un message de soutien et de solidarité envers les équipes soignantes.

- Les référents des établissements ont pour leur part initi€ une communication pour informer de
l'organisation et des mesures de l'établissement pour faire face a l'épidémie.
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Maintien ou absence des liens, pourquoi ?

Létude fait ressortir la corrélation entre la qualité de la communication en amont de la crise
et limpact sur le maintien du lien en période de crise.

- Cette etude démontre que le maintien d'une communication, la frequence des échanges et la
quantité d'informations relayée par l'établissement dépendent particulierement des relations
déja instaurées entre membres de la commission/ de l'instance.

- Cette démarche de maintenir une communication, a été tres facilitée pour certains par les
leviers suivants :

- personne référente de 'établissement bien identifiée,
- communication fluide et réguliere en amont de la crise sanitaire,

- un niveau d'implication dans la vie de l'établissement déja bien instauré par les RU.

- Pour d'autres RU la démarche s'est révélée délicate, pour plusieurs raisons identifiees :

- L'absence de communication en physique, « je ne peux pas me rendre dans l'établissement
de ma CDU », a été facteur perturbant les relations habituelles

- Une position au sein de la CDU non confortée, la situation est inédite, alors les actions a
réaliser en tant que RU aussi, d'autant plus si des repéres en CDU n'étaient pas présents
avant la crise.

« Le fait de ne plus avoir autant de contacts quauparavant

est du a la période inedite et tres speciale que nous vivons

A en ce moment. Tout le monde est un peu deboussole et
interrogatif sur lavenir. Je pense que les choses vont

: v s‘ameéliorer avec le temps, du moins je l'espéere. Le meilleur

i : e & _ moyen pour renouer des liens serait de se rencontrer et
o : i dechanger, mais le temps n'est pas encore venu pour
S cela et je crains que cela ne dure encore longtemps. Dans

lattente les echanges telephoniques ou par mail sont
les seules solutions meme si je trouve que cest un peu
impersonnel et que le lien etabli est moins fort que lors
dune reunion. »

- Une activité de mandat encore peu exercée pour certains Représentants d'Usagers, a peine
désigné en cette fin d'année/ début de cette année'!

Pour eux, cette situation est assez frustrante et angoissante : absence de repére dans les
contacts a établir, questionnement quant aux missions et possibilité d'implication du RU.

Pour les RU, le risque de perte de mobilisation lié a l'isolement est fort surtout

sur les RU nouvellement désignés. Des liens maintenus avec les RU de la méme
instance peuvent se montrer primordiaux !
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Un lien majoritairement conserve... une implication impactee

- NATURE DES ECHANGES ENTRE LE RU ET SON ETABLISSEMENT DE SANTE

Le fond des échanges avec l'établissement est essentiellement en rapport avec les actualités
internes des établissements liés a la crise COVID 19. Peu de contacts sont initiés au sujet de
la continuité et le suivi des instances réglementaires ou de la vie de l'établissement. Aucune
information n'a été donnée auprés des RU sondés sur la reprise des activités, en l'occurrence
de la CDU. Pas de CDU a distance réalisée ou programmeée, elles sont toutes reportées, sans
date évoquée (sur les RU interrogés sur la période du 17 mars, début du confinement, au 17 avril,
fin de l'étude).

- DES RU « TOUT TERRAIN >> !
- Action
Soucieux de défendre les droits des usagers, les RU se sont progressivement appropries les

actualités nationales pour pouvoir questionner les établissements (l'organisation des visites, les
stocks de matériel, ..).

- Interrogations
Aucun des RU sollicités n'a eu de contact avec les usagers pendant cette période.

« Du cote des patients et des familles, je n'ai aucun appel

Bien sur la carence est liee a la méconnaissance des CDU
et RU. Je me sens des lors impuissant face a la machine
technique puisque ['heure est aux techniciens soignants
mais je minterroge sur le role que pourrait avoir le RU
pendant cette crise hors sollicitation d'un patient ou de sa
fam/lle. »

Seuls 8% des RU de l'échantillon ont eu des retours de plaintes lors de la période de cette étude.

Certains RU sondés se questionnent particulierement sur la visibilité du Représentant des Usagers
en cette période, par déduction, sur le niveau d'information des usagers de leurs existences.
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Voici quelques termes marquants évoqués par les Représen-
tants des Usagers sondés lors de cette premiére phase.

VISHES Missions
bilan :
soutien
~_co=-construire aidants
communication GlETE
évaluation .
Confinement

LIEN

Comme nous l'évoquions en
ce début d'étude, la période
a été inédite et donc les
actions a mener également.
Chaque partenaire doit
observer, analyser, echanger
et construire en s’adaptant a
cette situation. France Assos
Santé Occitanie encourage les
Représentants des Usagers
et établissements de soins
non seulement a s'informer,
mais a construire ensemble.
Cela passe par la reprise
des missions essentielles
a la démocratie en santé :
la (re)programmation des
commissions des Usagers,
la gestion des plaintes et
réclamations, mais au-dela, a

co-réfléchir et co-construire
les actions de demain.

Parallelement aux témoi-
ghages recueillis aupres des
RU sondés dans le cadre de
cette éetude, d'autres RU ont
partage spontanément de
belles initiatives rencontrées
au niveau de leur établis-
sement pour la population :
une adaptation des outils pour
communiquer, des deroule-
ments d'instance a distance,
actions collectives pour un
accompagnement de qualité,
réflexions collectives d'infor-
mation auprés des usagers
pour l'étape du « dé confine-
ment » ..



Les Evolutions depuis la premiere phase de l'etude. ..

+

\‘a
APR A RN

Des mécanismes de démocratie en santé
semblent se dessiner en cette période de
« dé confinement ». France Assos Santé
Occitanie a lancé en ce début du mois de

Jdl E juin Ta phase 2 de 1’étude pour recenser

\ : 1’évolution de cette activité en tant que RU
nhase de de depuis le dé confinement et surtout mettre
N ameant ¢ en lumiére Ta capacité en tant que RU a se ré

inventer malgré ces contraintes, en mettant
ses compétences, ses connaissances et son
dynamisme au service du 1’usager !

... asuivre

CONTACT COMMUNICATION :

France Assos Santé Occitanie - www.france-assos-sante.org/occitanie
mail : communicationFASOccitanie@france-assos-sante.org
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