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LA DÉMOCRATIE 
SANITAIRE EN TEMPS 

DE CRISE
Un regard et une parole des Représentants des

Usagers de notre région pour comprendre leur

place dans les instances de démocratie sanitaire.



INTRODUCTION
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fin 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 2 modules indépendants les uns des autres afin de recueillir la parole

des représentants d'usagers du système de santé sur la façon dont la crise sanitaire liée à

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-Côte d'Azur) ont joué le jeu et ont proposé cette enquête à 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.

Voici notre méthode et nos résultats...

A



2 outils pour :

- Recueillir des données afin de nourrir le plaidoyer régional

- Animer notre réseau

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

U N E  
E N Q U E T E  

Nous avons réalisé des 
entretiens semi-directifs avec 
des représentants des usagers

ayant un mandat en
commission des usagers d’un 

établissement de santé. 
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LES 2 MODULES 

U N  
R E L A I S  

Des outils créés par France 
Assos Santé permettant de 

favoriser le lien entre les R.U. 
et leur établissement.

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



• Représentants des usagers
en CDU

• Titulaires / Suppléants
• 2 types de R.U. :
⚬ Impliqués au sein de la

délégation
⚬ Juste connus de la

délégation
• Chaque département

représenté
• R.U. avec plusieurs mandats

acceptés
• R.U. en établissement public

et privé

PROTOCOLE 
D'ENQUÊTE
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• Entretiens semi-directifs
avec un panel varié et
représentatif.

• Contact en amont pour
présenter la demarche.

• Définir une date.
• Entretiens par téléphone.
• Grille d’entretien prédéfinie.
• Grille d’analyse commune .
• Analyse des entretiens.
• Partage des résultats en

inter-region.

L'ENQUÊTE 
RÉGIONALE
L'ENQUÊTE 
RÉGIONALE

PUBLIC CIBLE

14 R.U.

Une enquête qualitative

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

• Faire un état de lieux de la démocratie en santé en temps de crise.
• Proposer des pistes d’action pour renforcer la participation des usagers en période de crise.
• Présenter les difficultés d’exercer un mandat de R.U. et l’intérêt d’associer les représentants

des usagers aux décisions concernant la qualité des établissements de santé.
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Mandats de RU 
représentés au 

travers de l'enquête

PUBLIC CIBLEPUBLIC CIBLE

En chiffre

Représentants 
des Usagers interrogés

Etablissements publics

Départements
représentés

5

Etablissements privés
ou association

58 %
42 %

14

33
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L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

Le déroulé

Nous avons sélectionné 14 R.U. à partir des
critères définis.

PUBLIC CIBLE

A partir de l'accroche d'introduction, nous avons
contacté les R.U. sélectionnés et nous leur avons
proposé un rendez-vous téléphonique.

PREMIER 
CONTACT

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

MAIL

A partir de la grille d'entretien, nous avons
réalisé l'enquête avec les R.U.
Nous avons retranscrit l'entretien au fur et à
mesure et utiliser des verbatims.

ENTRETIEN
ENVIRON 45 MIN
PAR INTERVIEW

Nous avons retranscrit les échanges au
cours des entretiens et nous avons
réalisé une analyse à partir d'une
méthode commune.

ANALYSE

Notre analyse sera compilée
aux autres analyses régionales
réalisées.

COMPARAISON
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L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

L'accroche d'introduction
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Représentant des usagers

Confirmation de l'entretien pour l'enquête / action

France Assos Santé Région vous remercie de participer à cette grande "Enquête / Action" Régionale.
Nous vous confirmons notre rendez-vous le XX mois 2020 à XX h XX avec XXXX

Avant le jour de l'entretien téléphonique nous vous demandons de bien vouloir cliquer sur ce lien :
Lien framaforms et de remplir les informations nécessaires.

Grâce à ce lien nous vous assurons que toutes les informations partagées seront stockées dans la plus
stricte confidentialité et seront traitées de manière statistique et anonyme. En remplissant le lien,
vous nous donnerez votre accord relatif aux modalités de recueil, de stockage et de traitement des
données recueillies lors de notre entretien.

Sachez que vous pouvez demander, à tout moment, la transmission, la modification ou la suppression
de vos données en adressant un message à (région)@france-assos-sante.org.

A très bientôt,
France Assos Santé (région)

Règlement 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
enquête/action. J'ai conscience qu'à tout moment, je peux
demander la transmission, la modification ou la suppression
de celles-ci en adressant un message à (région)@france-assos-
sante.org

L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

Le mail de confirmation

framaforms.org

2ème 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.
• Accès aux plaintes et aux réclamations, et plus spécifiquement liées au Covid.
• Tenue de la commission des usagers.
• Modalités d’implication du RU dans la vie de l’établissement pendant la crise.
• Connaissance si organisations ou services spécifiques pendant le Covid.
• Expériences et échos en termes de respect des droits des usagers.

En tant que R.U. que faire pour l’après Covid-19
• Comment voyez-vous votre rôle après 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 à l'ordre

du jour ?

L'expérience personnelle de cette crise sanitaire est à effleurer, car cela peut
complexifier l'entretien. Les R.U. viendront naturellement sur ce sujet lors de
l'entretien, ainsi nous pourrons tout de même recueillir leur ressenti.

L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

La grille d'entretien

LE RELAIS

Afin de continuer l'expérience
avec les R.U. et au vu de la teneur
de l'entretien, le module "Le
Relais" pouvait être proposé aux
R.U. interviewés qui n‘avaient plus
de contacts avec leur(s)
établissement(s) de santé.



I- De l’usager au représentant d’usager : vécu et ressenti de la
crise sanitaire
• Un RU lui-même usager : vécu et expérience en tant que patient, proche

et/ou aidant,
• Vécu et ressenti en tant que RU et représentant associatif.

II- Le RU et ses liens en temps de crise
• Le RU et son association,
• Le RU et France Assos Santé,
• D’autres sources d’information en région,
• Le RU et les autres RU (association, autres établissements...).

III - Le RU et l’exercice de son mandat en CDU en temps de crise
• L’équipe de RU au sein de la commission des usagers,
• Une crise révélatrice du fonctionnement de la commission des usagers,
• L’exploitation de l’outil « plaintes et réclamations »,
• Le RU et l’établissement (au-delà du mandat en CDU).

IV- Le RU et les droits des usagers
• Une veille exercée sur les territoires (en phrase d’introduction car évoqué

précédemment (Associations, patients, PS, entourage…),
• Les problématiques des usagers identifiées par les RU durant la crise

sanitaire.

V- La démocratie en santé : le RU et l’après Covid-19
• A court terme (à la prochaine CDU),
• A moyen et long terme.
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• Codifier sur les verbatims les parties dans lesquelles les témoignages rentrent dans la grille,
• Synthétiser les idées de chaque témoignage afin d'en faire sortir une tendance générale,
• Illustrer de verbatims afin de nourrir l'enquête et l'argumentaire.

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

La méthode d'analyse

L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE
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De l’usager au représentant d’usager : vécu et ressenti de la crise
sanitaire

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

Le confinement fait ressortir une souffrance :

Aucun des RU interviewés n’a parlé de sa santé mais ils ont fait un parallèle avec leur
situation personnelle.

Un RU a fait preuve de beaucoup d’empathie envers le personnel soignant.

L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

Résultats



Les RU ont soulevé des dysfonctionnements du système de santé
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Résultats

L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

Vécu et ressenti en tant que RU et représentant associatif

Les RU, ont ressenti un sentiment de solitude, d’isolement, voire d’abandon.
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Résultats

L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

Les RU ont soulevé le manqué de reconnaissance de leur mandate de la part des
établissements, et donc beaucoup de deception.

La période leur a permis de s’interroger sur leur rôle de R.U.
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Résultats

L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

3 RU ont évoqué que leur rôle de RU n’avait pas changé, l’un siège dans une clinique, un
autre dans des petits établissements.

Certains RU ressortent motivés quant à leur légitimité à faire valoir.

D’autres ont perdu leurs repères et ne savent plus où est leur place de RU.
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Le RU et ses liens en temps de crise

Le RU et son association

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

Le manque de contact avec l’association reste exceptionnel, excepté pour un RU qui
n’en a déjà pas beaucoup en temps normal.

L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

Résultats
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Le RU et France Assos Santé

France Assos Santé est bien identifiée par les RU (14/14) grâce aux diverses actions de
communication proposées aussi bien en région, qu’au national, et ce même en temps
de crise.

L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

Résultats
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D’autres sources d’information en région,

Les médias locaux ont été vecteur d’information. 

Certains ont obtenu des informations de manière officieuse.

L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

Résultats
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3 RU ont obtenu des informations par l’établissement lui-même (instance ou
audioconférence).

Le RU et les autres RU

Les RU d’une même association ne se sont contactés que pour prendre des nouvelles
des uns des autres.

Mais les RU souhaitent se retrouver et échanger entre RU d’établissements différents.

L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

Résultats
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Le RU et l’exercice de son mandat en CDU en temps de crise

L’équipe de RU au sein de la commission des usagers

Les RU qui avaient du lien avant l’ont maintenu pendant la crise pour travailler et/ou
juste pour prendre des nouvelles.

L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

Résultats
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Le fonctionnement de la commission des usagers

Quasiment aucune CDU ne s’est tenue en région Normandie durant cette crise. Les
établissements respectent en général les 4 CDU par an et leur dernière CDU s’est tenue
pour la majorité juste avant le confinement.

L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

Résultats
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L’exploitation de l’outil « plaintes et réclamations »

Pendant la crise, 6 RU n’ont pas eu accès aux plaintes et réclamations.

Les plaintes et réclamations ne sont envoyées qu’à 3 RU interrogés, les autres y ont accès
sur place. 1 RU soulève l’importance de l’envoi des plaintes et réclamations en amont,
pour faciliter l’analyse, notamment pour les RU qui ont encore une activité
professionnelle.

L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

Résultats
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Seuls 2 RU (même établissement) sont impliqués dans l’analyse et le traitement des
plaintes et réclamations en temps normal. Le fonctionnement de la CDU a été
chamboulé pendant la crise.

2 RU ont constaté une diminution du nombre de plaintes et réclamations et aucune
plainte liée à la Covid n’a été évoquée.

L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

Résultats
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Le RU et l’établissement (au-delà du mandat en CDU)

La moitié des RU interrogés a sollicité l’établissement où ils siègent.

L’autre moitié n’a eu aucun contact.

L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

Résultats
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Malgré leurs sollicitations, 3 RU n’ont eu aucun retour durant la crise.

2 RU (même établissement) ont eu des échanges venant de leur part et de celle de
l’établissement.

L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

Résultats



LA DÉMOCRATIE SANITAIRE EN TEMPS DE CRISE

ETAT DES LIEUX RÉGIONAL

Le RU et les droits des usagers

Une veille exercée sur les territoires

Les RU se sont beaucoup intéressés à la crise et se sont préparés à l’après-crise.

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 : 

- La continuité des soins / La déprogrammation des soins et consultations, 

L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

Résultats
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L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

Résultats

- L’accompagnement à la fin de vie

- Le respect de la dignité et de la personne

- Autres thèmes 



La démocratie en santé : le RU et l’après Covid-19

A court terme (à la prochaine CDU)

Les RU souhaiteraient, même s’ils n’en ont pas toujours la possibilité, mettre à l’ordre du 
jour les points suivants : 

- La gestion de la crise Covid
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L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

Résultats



- L’organisation de la CDU : accès aux plaintes, rôle des RU, élection du président,
information « en temps réel »

- L’organisation d’actions envisagées avant la crise
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L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

Résultats



A moyen et long terme

Au travers des échanges, les RU ont montré leur volonté d’agir au sein de leur
établissement (actions intra établissements, évènements indésirables.
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L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

Résultats



Les RU comptent sur France Assos Santé pour s’affirmer et confirmer leur légitimité au
sein de leur établissement et plus largement au niveau régional : par les échanges
réguliers (réunions, documents, information…).
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L'ENQUÊTE RÉGIONALEL'ENQUÊTE RÉGIONALE

Résultats



MISE EN PLACE
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• Les documents de France
Assos Santé "Confinés, 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...

LE RELAISLE RELAIS

• Dynamiser le réseau des représentants des usagers.

• Faire vivre le lien entre R.U. et établissement de santé.

• Faire vivre le lien entre titulaires et suppléants.

• Outiller les R.U.

• Représentants des usagers
Titulaires / Suppléants

• Acteurs associatifs
• Tous départements

confondus

PUBLIC CIBLE

Dynamiser le réseau
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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 être organisée,
par téléphone ou visioconférence. Les représentants des usagers (R.U.) peuvent utiliser ces mêmes
moyens, ainsi que les emails, pour rester en lien avec les directions des usagers des établissements
dans lesquels ils siègent. Pour autant, certains R.U. hésitent à 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 !

Saluer l’effort de l’établissement dans la crise et l’investissement du personnel soignant en
tenant compte de la situation locale.

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

Exprimer votre souhait d’obtenir des informations sur le fonctionnement actuel de
l’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 à aborder
vous sont proposés en page 2.)

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

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

LE RELAISLE RELAIS

Le document clé

" Confinés, mais présents ! "
En tant que R.U. , comment puis-je agir dans cette situation ?

- Adressez-vous à votre interlocuteur habituel de l'établissement,

- Faites une démarche si possible groupée des R.U. de votre CDU
(titulaires et suppléants),

- Essayez un contact téléphonique et/ou courriel.

Une idée de trame à adresser à votre établissement (téléphone ou mail)
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" Confinés, mais présents ! "
Quelques points qui peuvent être abordés avec vos établissements
Il s’agit d’une liste non exhaustive ayant trait à votre rôle de représentant des usagers, s’appuyant
sur des remontées de patients, de sujets abordés dans les médias, et de questionnements venant
de certains RU.

Comment la notion de soins non urgents a-t-elle été
prise en compte ?
A qui s’adresser pour les cas difficiles ?

Quels sont les dispositifs mis en place pour les patients
et leurs proches ? A qui faire appel si un proche
nécessite un accompagnement psychologique suite
au décès d'un patient (Covid ou non Covid) ?

Quelles sont les exceptions ? Quelles sont les modalités
pour avoir des informations pour les proches d'un patient ?
Comment faire passer des objets à un patient hospitalisé,
du linge par exemple ?

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) ?

Le document clé

LE RELAISLE RELAIS
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" Confinés, mais présents ! "

Quelles sont les conditions d'application des
règles de confinement ?
Quels sont les moyens mis en place pour le
contact avec les proches ?

Si les services sont surchargés, quels sont les moyens
pour les proches de s'informer de l'état de santé d'un
patient ?

Quelles sont les conditions de fonctionnement du centre
IVG ?

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

Le document clé

LE RELAISLE RELAIS
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C'est à vous !

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

Vous ne vous sentez pas de poser toutes
ces questions ?

Avez-vous pensé, passer le relais aux
autres R.U de l’établissement ?

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

LE RELAISLE RELAIS



UN TRAVAIL INTER REGIONAL

Un grand merci aux 14 RU et


