
  

PAROLES D’USAGERS 
Expression des points de vue d’usagers 
de Bourgogne-Franche-Comté sur les 
thèmes structurants des politiques de 
santé et sur leurs droits 

Octobre 2018

Étude réalisée à la demande et avec le financement  
de l’ARS Bourgogne-Franche-Comté et l’Arucah 



  

 
PAROLES D’USAGERS 
Expression des points de vue d’usagers de Bourgogne-
Franche-Comté sur les thèmes structurants des politiques 
de santé et sur leurs droits 
 
 
 
 
 
Réalisation : ORS de Bourgogne-Franche-Comté 
 Aurore PETIGNY, Chargée d’études 

 Bérénice LAMBERT, Chargée d’études 

 Benoit NAVILLON, Assistant d’études 

 Christine FIET, Responsable Administrative et Ressources Humaines 

 Matthias BADIN, Chargé de communication 

 Cynthia MORGNY, Directrice 

 

Remerciements  
à l’ensemble des acteurs interrogés 

  



 

 

TABLE DES MATIÈRES 

CONTEXTE DE L’ÉTUDE ............................................................................................................. 4 

OBJECTIFS ................................................................................................................................ 4 

REPÈRES SÉMANTIQUES SUR LES POLITIQUES RÉGIONALES ET TENDANCES CHIFFRÉES ...... 5 

1. PATIENTS, « PATIENTS EXPERTS », USAGERS ................................................................................ 5 
2. DÉMOCRATIE EN SANTÉ ET DROITS DES USAGERS ........................................................................ 6 
3. PROJET RÉGIONAL DE SANTÉ ET PARCOURS DE SANTÉ ................................................................. 7 
4. PRÉVENTION ......................................................................................................................... 8 
5. DÉMOGRAPHIE MÉDICALE : OFFRE EN PROFESSIONNELS DE SANTÉ SUR LE TERRITOIRE BOURGUIGNON-

FRANC-COMTOIS ................................................................................................................. 9 
6. TÉLÉMÉDECINE ..................................................................................................................... 11 

MÉTHODE ............................................................................................................................... 12 

1. COMITÉ DE PILOTAGE ........................................................................................................... 12 
2. POPULATION ÉTUDIÉE ........................................................................................................... 12 
3. RESPECT DES DROITS ET DES LIBERTÉS LIÉS AU RECUEIL D’INFORMATIONS PERSONNELLES ................. 13 
4. SENSIBILISATION ET MODE DE RECRUTEMENT ............................................................................ 14 
5. REVUE DE LA LITTÉRATURE ...................................................................................................... 15 
6. RECRUTEMENT ..................................................................................................................... 15 
7. OUTILS ............................................................................................................................... 16 
8. GUIDE D’ENTRETIEN ADAPTÉ AUX DIFFÉRENTS PUBLICS CIBLES ..................................................... 16 
9. DÉROULEMENT ET MODALITÉS DE MISE EN ŒUVRE ..................................................................... 16 
10. ANALYSE ............................................................................................................................ 17 

RÉSULTATS .............................................................................................................................. 18 

1. LES REPRÉSENTATIONS DES USAGERS CONCERNANT LEUR SANTÉ ................................................. 18 
2. LA PRÉVENTION : UNE RESPONSABILITÉ INDIVIDUELLE À DÉVELOPPER ........................................... 19 
3. ORGANISATION DU SYSTÈME DE SANTÉ ET REGARD DES USAGERS ............................................... 26 
4. DES BESOINS PLUS PRÉCIS EN TERMES D’ORGANISATION DU SYSTÈME DE SANTÉ ............................ 35 
5. LES USAGERS ET LEURS DROITS EN MATIÈRE DE SANTÉ ................................................................. 36 
6. LA DÉMOCRATIE EN SANTÉ : UN PARI DIFFICILE À METTRE EN PLACE ............................................. 39 

CONCLUSION - DISCUSSION ............................................................................................... 40 

1. INTÉRÊTS ET LIMITES DE LA DÉMARCHE CONDUITE DANS CETTE ÉTUDE............................................ 40 
2. USAGERS, SANTÉ, DROITS ET PRÉVENTION : UN PROJET QUI ÉVOLUE ............................................. 41 
POUR CONCLURE… ................................................................................................................... 42 

BIBLIOGRAPHIE ..................................................................................................................... 44 

 



 

Paroles d'usagers 
Expression des points de vue d'usagers de BFC sur les thèmes structurants des politiques de santé et sur leurs droits 
 

4 

 

 

Contexte de l’étude 
 

Au moment de la mise en place du second projet régional de santé (PRS) pour la nouvelle région 
Bourgogne-Franche-Comté, l’information, la mobilisation et la prise en compte des points de vue des 
usagers et de leurs représentants constituent un enjeu démocratique. 

Au-delà de ses représentants, au sein de la CRSA, et des conseils territoriaux de santé, l’usager 
citoyen, qui reste le bénéficiaire des orientations de l’action publique, doit trouver des réponses à 
ses préoccupations, comprendre les actions et les objectifs proposés. Il s’agit pour lui d’accéder à des 
soins de qualité et d’avoir la garantie du respect de ses droits. 

En parallèle, et dans la perspective de l’évaluation future de ce PRS, il semble opportun d’interroger 
les citoyens sur leurs attentes, connaissances, et interrogations sur les principaux thèmes inscrits 
parmi les priorités du PRS. Ce sera une étape importante pour travailler ensuite, avec et pour les 
usagers. 

Cette étude vise donc à recueillir la parole d‘usagers, qu’ils soient à domicile et ou en établissement 
sanitaire, médico-social, et s’inscrit dans la deuxième orientation de l’appel à projet « démocratie en 
santé » de 2017. 

Il est porté par l’Association des représentants des usagers dans les cliniques, associations et 
Hôpitaux (l’ARUCAH BFC), en partenariat avec l’Observatoire Régional de la Santé Bourgogne-
Franche-Comté (ORS BFC), l’Union Régionale des Associations Agréées de Représentants des Usagers 
du Système de Santé (URAASS- France Assos Santé) mise en place le 6 juillet 2017, l’UFC que Choisir 
et l’association Santé et Droits des patients. 

Le département « pilotage et démocratie en santé » de la direction de la stratégie de l’ARS a été 
associé à la définition des attentes. 
 

Objectifs 
 

L’objectif principal est de recueillir les attentes, points de vue et connaissances d’usagers sur des 
thèmes prioritaires de santé, y compris sur leurs droits. 

Objectifs secondaires 

Plus précisément, cette expression est recherchée sur des aspects précis de leur santé et de leurs 
droits : 

- Pratiques de recours aux soins ; 

- Perception de l’organisation du système de santé ; 

- Identification de la place et du rôle de la prévention ; 

- Articulation des pratiques professionnelles avec la télémédecine ; 

- Attentes et contraintes face à la confidentialité des informations personnelles et la 
nécessaire coordination entre les professionnels ; 

- Mobilisation des droits des usagers et connaissances des dispositifs de recours et d’aides ; 

- Mise à disposition d’informations constituant un repère ou un état des lieux des savoirs et 
des pratiques au début de la mise en œuvre du PRS sur des thématiques choisies : précarité 
et accès aux soins (offre, droits, mobilité, etc.), autonomie (personnes âgées/personnes 
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handicapées), cancers, diabète, troubles neurologiques en particulier AVC/traumatismes 
crâniens, maternité/parentalité ; 

- Intégration, dans la suite d’actions développées, des préoccupations des usagers ainsi 
collectées. 

 

Pour répondre à ces objectifs, une étude qualitative par entretiens de groupe a été conduite. 

 
Repères sémantiques sur les politiques 
régionales et tendances chiffrées 
 
Interroger les grandes notions qui jalonnent le parcours des personnes et leur environnement 
nécessite d’éclaircir certains termes et évolutions afin de les mettre ensuite en perspective avec les 
représentations qui interviennent dans les discours. 

1. Patients, « patients experts », usagers 

Ces termes désormais centraux des politiques publiques et dispositifs sont intervenus dans une 
histoire qui conserve les traces de postures plus anciennes. 

Ainsi, l’usager est en réalité celui qui a un « droit d’usage » et qui utilise un service public. 

Dans son acceptation actuelle, l’usager de la santé est un utilisateur du système de soins, un 
« consommateur » de soins. L’utilisation de ce vocable pour désigner celui qui auparavant était 
appelé « patient » est parallèle à une volonté de plus en plus présente, de placer le patient, l’usager 
au cœur de sa propre prise en charge. « L’usager du système de soins, depuis la réforme hospitalière 
(avec, notamment, la création d’une charte du patient hospitalisé) de 1996 apparaît comme un 
acteur institutionnel incontournable, au moins sur le papier.1 »  

Cette tendance commencée depuis l’après guerre, s’est accompagnée d’une évolution de la position 
du patient et une remise en cause du système paternaliste dans lequel est ancrée la relation 
médecin-malade. Schématiquement, le savoir appartenait à l’expert (le professionnel de santé) et le 
profane obéissait (le patient). On assiste alors à une évolution lexicale, l’usager est d’abord le pauvre 
secouru par l’Institution, puis un patient et enfin un usager.  

Le patient est une personne qui suit un traitement médical, qui supporte, endure et est considéré, 
dans la culture commune, comme incapable de se gouverner lui-même, il est alors placé sous la 
responsabilité du médecin. Le « patient contemporain », comme le nomme l’anthropologue S. 
Fainzang, entend positionner l’individu, usager au cœur du système de santé.  

Cette évolution est rendue possible grâce au développement et à l’implication d’associations de 
patients. Une volonté est mise sur la sensibilisation des patients et dans la transmission 
d’informations claires. L’information médicale se démocratise, notamment grâce à la presse 
spécialisée ainsi que grâce à l’arrivée d’internet. Les messages de prévention se multiplient et les 
gestes et langages utilisés dans ces messages permettent une meilleure adhésion des patients.  

                                                            
1 Boudier F et al. « L'émergence du patient-expert : une perturbation innovante », Innovations 2012/3 (n°39), p. 13-25. 
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Parallèlement, une crise de confiance vient ternir la puissance donnée à la biomédecine, notamment 
à cause de scandales sanitaires, tels que le sang contaminé ou les hormones de croissance. Une prise 
de conscience s’effectue, la biomédecine peut-être incertaine et productrice de « mal ».  

 

L’apparition d’une nouvelle pathologie, le SIDA marque également un tournant dans l’émergence 
d’associations de défense de droits des patients. Cette épidémie est un fait politique majeur ayant 
fait émerger de profondes évolutions dans la mobilisation sociale. Le mouvement associatif qui 
l’entoure permet de désenclaver la maladie du « simple » monde médical à l’espace public.  

L’allongement de l’espérance de vie et l’augmentation de l’incidence des maladies chroniques font 
émerger un nouvel acteur, celui de « patient-expert ». « Par l’observation de leur corps, de ses 
réactions face à la maladie, le patient-expert accumule un savoir expérientiel (issu de la connaissance 
de la maladie in vivo) qui peut venir compléter le savoir clinique du médecin et orienter les décisions 
de ce dernier.». De même, le développement de programmes d’éducation thérapeutique du patient, 
permet à l’individu malade chronique de s’autogérer, de s’auto-surveiller et de valoriser ses 
compétences et par là d’accroitre l’adhésion au traitement et donc une bonne observance 
thérapeutique.  

Derrière ces mouvements bien plus que conceptuels, apparaît l’idée d’un usager de la santé 
« idéal » : consommateur de soins réfléchi, acteur de sa propre prise en charge et connaissant les 
ressources à déployer pour trouver de l’information, capable d’assurer un rôle d’aidant, acteur 
indispensable de l’économie familiale. Et enfin, collectivement (dans le cas d’associations de 
patients) il est le garant de l’intérêt général. 

 

2. Démocratie en santé et droits des usagers 

C’est grâce à ces changements structuraux que la démocratie en santé se développe et soutient 
l’objectif de replacer l’individu au cœur de sa prise en charge. Ainsi, la loi du 4 mars 2002 relative aux 
droits des malades et à la qualité du système de soins inscrit officiellement la démocratie en santé 
dans le fonctionnement du système de soins français. 

Les Agences Régionales de Santé définissent ainsi la démocratie en santé comme une démarche qui 
vise à associer l’ensemble des acteurs du système de santé dans l’élaboration, la mise en œuvre et 
l’évaluation de la politique de santé, dans un esprit de dialogue et de concertation.  

Elle a pour objectif d’améliorer le fonctionnement et l’efficacité du système de santé en obligeant les 
décideurs à prendre en compte le regard des premiers concernés, les usagers. 

Cette démocratie passe : 

 par des instances officielles qui fonctionnent sur le mode représentatif et qui interviennent 
au niveau régional, départemental ou au niveau local auprès des établissements de santé, 

 par des débats/jurys citoyens, conférences, ateliers qui permettent une participation directe 
des citoyens. 

Cette démocratie peut vivre aussi bien à l’échelle d’un établissement de santé qu’à l’échelle 
communale, départementale, régionale, voire nationale. Faire vivre la démocratie en santé nécessite 
de développer la concertation et le débat public, d’améliorer la participation des acteurs de santé et 
de promouvoir les droits individuels et collectifs des usagers. 

L’un des enjeux de la démocratie en santé est de renouveler la manière d’appréhender les questions 
de santé afin de favoriser l’émergence de nouvelles réponses aux besoins de la population, de 
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disposer d’un système de pilotage en prise avec les réalités du terrain, de mobiliser l’ensemble des 
acteurs de santé au niveau régional et local. 

Au-delà de ces définitions, leur réalité et appropriation par les personnes est tout l’enjeu des 
objectifs visés. 
 
Les droits des usagers de la santé ont été institués grâce à la loi du 4 mars 2002 visant à renforcer le 
pouvoir des individus dans le cadre de leurs relations directes avec le système de soins. 

Ces droits se constituent de 5 rubriques principales : 

- 1. Droit à l’accès aux soins et au choix du médecin 
- 2. Droit à l’information et au respect de la confidentialité 
- 3. Droit à participer à la décision médicale 
- 4. Respect de la personne soignée 
- 5. Contentieux et indemnisation 

Plus particulièrement cette loi reconnaît un droit général pour toute personne d’être informée sur 
son état de santé par les professionnels de santé (l’information étant un des éléments central du 
déploiement de la démocratie en santé). 

« Ce droit d’être informé est identique quel que soit le professionnel qui délivre l’information, son 
mode et son lieu d’exercice (privé et/ou public), quelles que soient les circonstances et qu’il s’agisse 
de prévention ou de soins. L’information délivrée par le professionnel de santé à la personne est 
destinée à l’éclairer sur son état de santé et à lui permettre, si nécessaire, de prendre en 
connaissance de cause les décisions concernant sa santé en fonction de ce qu’elle estime être son 
intérêt.  

Cette information permet notamment à la personne d’accepter ou de refuser les actes à visée 
préventive, diagnostique ou thérapeutique qui lui sont proposés. Pour ce faire, l’information porte 
sur l’objectif, la nature et le déroulement des actes et du suivi envisagés.2 » 

 

3. Projet Régional de Santé et parcours de santé 

Le PRS (Projet Régional de Santé) Bourgogne-Franche-Comté définit les objectifs pluriannuels (2018-
2028), les enjeux prioritaires des politiques de santé ainsi que les mesures pour les atteindre. 

Il se décline en 13 parcours de santé (8 parcours concernant une pathologie et 5 une population 
particulière) prioritaires rassemblant les étapes par lesquelles peuvent passer les patients (la 
prévention, les soins et l’articulation ville-hôpital, l’accompagnement médico-social et social…) : 

Parcours pathologies Populations cibles 

- Cancer 

- Diabète 

- Neurologie 

- Neuro PMND 

- Santé mentale 

- Nutrition Santé 

- Maladie cardiovasculaire 

- Développement de l’enfant 

- Personnes âgées 

- Personnes en situation de précarité et vulnérabilité 

- Personnes en situation de handicap 

- Maternité- parentalité 

                                                            
2 Haute Autorité de Santé, Délivrance de l’information à la personne sur son état de santé, Mai 2012. 
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- Addiction 

 

Le choix des 11 groupes d’usagers ciblés dans le cadre de cette étude s’appuie sur ces parcours de 
santé et sur les enjeux prioritaires identifiés par l’ARS de Bourgogne-Franche-Comté à savoir : 

- Développer la prévention 

- Améliorer l’accès aux soins dans les territoires fragiles  

- Favoriser l’autonomie des personnes les plus vulnérables (personnes âgées, personnes en situation 
de handicap) 

- Déployer la e-santé sur le territoire 

- …  

 

4. Prévention 

En France, les politiques de santé intègrent la prévention autour du concept de « promotion de la 
santé », (1986) dans la charte d’Ottawa promulguée par l’OMS. « La promotion de la santé permet 
aux gens d’améliorer la maîtrise de leur propre santé. Elle couvre une vaste gamme d’interventions 
sociales et environnementales conçues pour favoriser et protéger la santé et la qualité de vie au 
niveau individuel en luttant contre les principales causes de la mauvaise santé, notamment par la 
prévention, et en ne s’intéressant pas seulement au traitement et à la guérison. »  

Le Plan Régional Santé 2018-2028 Bourgogne-Franche-Comté souligne le caractère central de la 
prévention dans toutes les actions visant à améliorer la santé. Sont distinguées la prévention 
primaire qui agit en amont de la maladie (ex : vaccination et action sur les facteurs de risque), la 
prévention secondaire qui agit à un stade précoce de son évolution (dépistages), et la prévention 
tertiaire qui agit sur les complications et les risques de récidive. 

La prévention primaire tend à encourager les « bonnes » pratiques et les changements de 
comportements vis-à-vis, notamment, du tabagisme, de l’alcoolisme et de la nutrition dans le but 
d’éviter l’apparition de maladies chroniques, de permettre un vieillissement en bonne santé, c'est-à-
dire de limiter les années de vie en incapacités.  

En effet, parmi les décès prématurés évitables dans la région, près de 70 %3 seraient évitables du fait 
de modifications des comportements individuels en particulier une réduction des comportements à 
risque et des addictions.  

Le déploiement de la prévention est également attendu du fait du vieillissement marqué4de la 
population de la région, du rôle des aidants, des densités variées de personnes âgées dans les 
différents territoires. A l’horizon 2040 la Bourgogne-Franche-Comté devrait compter, selon le 
scénario central des projections de l’Insee, 1 025 000 personnes âgées de 60 ans et plus. L’ensemble 
des départements seront concernés par l’augmentation de la population âgée et en particulier le 
Doubs, le Jura, la Côte-d’Or, la Saône-et-Loire et l’Yonne.  

Afin de limiter les années de vie en incapacité, la prévention autour de la question du « bien vieillir » 
apparait comme centrale. « Pour réussir son vieillissement, il s’agit d’éviter (ou de repousser) les 

                                                            
3 Avec 6,1 décès prématurés pour 10 000 habitants, évitables par la modification des comportements individuels, la region affiche une sur-
mortalité par rapport à la France métropolitaine (5,7 décès prématurés pour 10 000 habitants). 
4 En 2013, la Bourgogne-Franche-Comté compte près de 765 000 habitants de 60 ans et plus, ce qui représente près de 27 % de la 
population totale de la région, contre 24 % en France métropolitaine. 
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maladies et le handicap, de maintenir un bon fonctionnement physique et mental et de continuer à 
être socialement engagé. »5 

Une autre population destinataire des messages de prévention est composée des adolescents et plus 
largement des jeunes. Si une très grande majorité d’adolescents se perçoivent en bonne santé6, 
l’adolescence est une période charnière pouvant conduire à une certaine fragilité notamment par 
l’adoption de comportements à risque, tels que les addictions par exemple. A l’échelle régionale les 
comportements addictifs restent particulièrement marqués dans la région chez les jeunes de 17 ans 
en particulier en Franche-Comté.  

Les actions et campagnes de prévention destinées aux jeunes s’orientent autour des questions liées à 
la gestion des risques face à la consommation de substances psychoactives, la sécurité routière, les 
troubles des conduites alimentaires, la nutrition, les risques liés à la sexualité (Infections 
Sexuellement Transmissibles, violence etc.)... 

 

5. Démographie médicale : offre en professionnels de santé sur le 
territoire Bourguignon-Franc-Comtois 

La région compte 143,7 médecins généralistes tous modes d’activité confondus pour 100 000 
habitants (vs 154,7 / 100 000 en France métropolitaine) avec de fortes disparités entre les 
départements (de 115,6 dans l’Yonne à 166,5 dans le Doubs). Parmi eux, la part de médecins âgés de 
55 ans ou plus, donc proches de la retraite, est préoccupante sur certains territoires (environ 1 sur 2 
dans la plupart des départements, et jusqu’à 60 % dans la Nièvre et dans l’Yonne. 

Densité des médecins généralistes et des médecins généralistes de 55 ans ou plus  
pour 100 000 habitants en Bourgogne-Franche-Comté tous modes d’exercice 

  Médecins 
généralistes 

Médecins généralistes  
de 55 ans ou plus   

Côte-d'Or 163,0 72,6 
Nièvre 120,4 72,3 
Saône-et-Loire 128,9 64,5 
Yonne 115,6 71,6 
Doubs 166,5 66,5 
Jura 145,8 71,4 
Haute-Saône 140,5 70,7 
Territoire de Belfort 147,4 69,9 

Bourgogne-Franche-Comté 143,7 69,3 
France Métropolitaine 154,7 74,5 

Sources : RP Insee, RPPS 2018, exploitation ORS 
 

Les inégalités de répartition sont aussi observées à l’échelon des bassins de vie. Les densités de 
médecins généralistes libéraux ou mixtes varient fortement, de 16,1 à 123,9 pour 100 000 habitants. 

  

                                                            
5 Balard F. « “Bien vieillir” et “faire bonne vieillesse”. Perspective anthropologique et paroles de centenaires », Recherches sociologiques et 
anthropologiques, 44-1 | 2013, 75-95. 
6 D’après le Baromètre Santé 2010 sur les comportements des jeunes, 96,2 % des 15-30 ans se déclarent en bonne santé (47,4 % en 
excellente santé ou très bonne santé, 48,8 % en bonne santé). Seuls 3,8 % ont le sentiment d’une santé plutôt médiocre ou mauvaise. Les 
maladies chroniques et les personnes présentant un handicap sont plus nombreux à se percevoir en mauvaise santé que les non concernés 
par une maladie chronique ou un handicap. 



 

Paroles d'usagers 
Expression des points de vue d'usagers de BFC sur les thèmes structurants des politiques de santé et sur leurs droits 
 

10 

 

 

Densité des médecins généralistes libéraux ou mixtes par bassins de vie 

 
 

Sources : Insee RP, RPPS 2018, exploitation ORS 

Parmi les spécialistes pour lesquels les enquêtés mentionnent souvent des difficultés d’accès sur leur 
territoire, on observe là-encore des densités régionales inférieures aux valeurs nationales, avec de 
fortes variabilités entre les départements.  

Densité des spécialistes pour 100 000 habitants en Bourgogne-Franche-Comté tous modes 
d’exercice 

Cardiologue Dermatologue Gynécologue Ophtalmologue Endocrinologue Pneumologue Psychiatre

Côte-d'Or 12,2 7,7 11,3 8,1 3,6 5,3 24,0 

Nièvre 6,1 2,4 6,1 7,1 1,9 2,4 12,8 

Saône-et-
Loire 7,7 3,1 8,5 7,4 2,0 5,2 13,7 

Yonne 8,8 2,1 5,6 4,4 0,3 3,2 12,9 

Doubs 8,4 8,8 8,4 5,6 2,8 4,3 23,1 

Jura 6,9 2,3 5,4 6,5 2,7 3,8 15,0 

Haute-
Saône 4,6 2,5 5,5 4,2 0,8 1,7 20,2 

Territoire 
de Belfort 9,7 4,2 14,5 9,0 3,5 8,3 16,6 

Bourgogne-
Franche-
Comté 

8,5 4,8 8,2 6,5 2,3 4,3 18,1 

France 
Métro. 10,9 5,9 11,8 9,0 3,0 4,7 23,5 

Sources : Insee RP, RPPS 2018, exploitation ORS 
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Ces inégalités de répartition des professionnels de santé sont très présentes à l’échelon infra-
départemental, même pour les départements présentant des densités élevées, notamment la Côte-
d’Or et le Doubs. 

 

6. Télémédecine 

Dans le but de lutter contre les déserts médicaux, l’engorgement des services d’urgences, et afin 
d’améliorer globalement l’offre de soins, la télémédecine apparait comme une solution parmi 
d’autres. Elle est également une réponse aux défis que doit relever le système de santé : le 
vieillissement de la population, le développement des maladies chroniques et le poids accru des 
contraintes économiques. 

L’utilisation de la télémédecine allie travail en réseau, transmission de dossiers de patients et 
chirurgie par assistance.  

La télémédecine ou e-santé est définie par le Ministère des Affaires Sociales et de la Santé comme 
« une pratique médicale qui met en rapport entre eux, par la voie des nouvelles technologies : soit le 
patient et un ou plusieurs professionnels de santé, parmi lesquels au moins un professionnel de 
santé. Elle permet : d’établir un diagnostic, d’assurer, pour un patient à risque, un suivi dans le cadre 
de la prévention ou un suivi post-thérapeutique, de requérir un avis spécialisé, de préparer une 
décision thérapeutique, de prescrire des produits, de prescrire ou de réaliser des prestations ou des 
actes, d’effectuer une surveillance de l’état des patients.7 » 

Le décret du 19 octobre 2010 définit le cadre réglementaire de la télémédecine en définissant 5 
actes médicaux d’e-santé : 

- La téléconsultation : Il s’agit de consultation avec un professionnel de santé à distance. 

- La téléexpertise : Il s’agit de partage d’informations entre professionnels de santé à distance 
concernant la prise en charge d’un patient. 

- La télésurveillance médicale : La surveillance à distance des paramètres médicaux d’un patient. 
L’enregistrement et la transmission des données peuvent être automatisés ou réalisés par le patient 
lui-même ou par un professionnel de santé. 

- La téléassistance médicale : Un professionnel de santé assiste à distance un confrère dans un acte, 
de chirurgie notamment. 

- La régulation médicale : Il s’agit de donner un premier diagnostic, par téléphone, par un médecin 
d’un centre d’urgence et de déclencher la réponse la mieux adaptée à la nature de l’appel. 

 

La télémédecine et plus largement la démocratisation d’internet permettent aux médecins, 
notamment généralistes, de trouver de l’information médicale à travers des sites ouverts ou dédiés 
aux professionnels médicaux et donc de se former continuellement. 

Cette démocratisation, l’ouverture sur les savoirs médicaux habituellement réservé aux 
professionnels, permettent aux patients de trouver de l’information. « Quand ils se sont informés sur 
des sites en ligne, la majorité des patients qui viennent en consultation posent des questions 
pertinentes et se préparent ainsi à la prise de décision conjointe avec le médecin. Leur découverte de 
la complexité des tableaux cliniques renforce généralement leur confiance en leur praticien. 7» 

                                                            
7 Parizel E et al. « La télémédecine en questions », Études 2013/11 (Tome 419), p. 461-472. 
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Méthode  
1. Comité de pilotage  

Un comité de pilotage a été mis en place dans le cadre de l’étude. Il est composé du Président de 
l’Association des représentants des usagers dans les cliniques, associations et Hôpitaux (Arucah) de 
Bourgogne-Franche-Comté, de membres de l’Agence régionale de la santé, en particulier de deux 
départements projet régional de santé, parcours et démocratie en santé, ainsi que le département 
études et statistiques. D’autres représentants d’associations d’usagers ont été informés des 
développements de ce projet : UFC Que choisir Santé, et l’association Santé et Droits des patients. 

L’objectif de ce comité de pilotage est de discuter et valider les différentes étapes de l’étude : 
définition des objectifs, méthodologie, présentation des résultats et modalités de diffusion. 

Il s’est réuni à plusieurs reprises en 2017 et 2018. 

 

2. Population étudiée 

Le panel de l’enquête a été construit en concertation avec les membres du comité de pilotage de 
l’étude. Il s’appuie sur un réseau d’associations et d’acteurs institutionnels sollicités pour être les 
relais du recrutement des participants aux entretiens. 

Les différents groupes de population de l’étude ont été identifiés avec le comité de pilotage, en lien 
avec le champ du Projet Régional de Santé et les préoccupations des partenaires impliqués. Il s’agit 
des suivants : 

- Jeunes : étudiants, chômeurs (2 groupes distincts) 

- Personnes âgées : autonomes et dépendantes (2 groupes distincts) 

- Femmes de 18-49 ans 

- Personnes en situation de handicap 

- Travailleurs frontaliers 

- Personnes atteintes d’un cancer 

- Personnes diabétiques 

- Personnes victimes d’un traumatisme crânien ou d’un AVC 

- Adultes actifs d’une entreprise 
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3. Respect des droits et des libertés liés au recueil d’informations 
personnelles 

Le recueil d’informations personnelles est strictement encadré par la Commission nationale de 
l’information et des libertés (Cnil), d’autant plus quand elles concernent la santé.  

L’étude a fait l’objet d’une procédure simplifiée, reposant sur la déclaration de conformité à une 
méthodologie de référence8 en lien avec les informations recueillies : âge, sexe, état de santé, 
habitudes de vie des personnes, leurs pratiques de recours aux soins. 

L’étude a également fait l’objet d’un examen par un comité de protection des personnes 9 comme 
une recherche pouvant impliquer la personne humaine, au sens de la loi Jardé de 2016 qui encadre 
les recherches sur l'être humain en vue du développement des connaissances biologiques ou 
médicales. Les recherches d’informations auprès de plusieurs sources (textes de lois, conseiller santé 
de la Cnil, CPP local) n’ont pas permis d’exclure l’hypothèse selon laquelle l’étude était une 
recherche impliquant la personne humaine. Une procédure de demande d’avis à un comité de 
protection des personnes a donc été mise en œuvre, nécessitant la constitution d’un dossier 
administratif spécifique. Le CPP a validé le dossier et demandé que soit rédigée et transmise aux 
participants une note d’information sur l’étude. Celle-ci présentait les objectifs de l’étude, les 
modalités de déroulement, la mention les informant de leurs droits de rétractation10 et le recueil du 
consentement concernant l’enregistrement de l’entretien. 

 

  

                                                            
8 MR003 
9 N° de dossier : ID-RCB2018-A00304-51, date d’autorisation : 13 mars 2018 
10 Conformément à la loi « informatique et libertés » du 6 janvier 1978 relative à l’informatique, aux fichiers et aux libertés 
modifiée en 2004, vous disposez d’un droit d’accès et de rectification aux informations vous concernant et d’un droit 
d’opposition à la transmission de vos données utilisées dans le cadre de cette étude, que vous pouvez exercer auprès de 
l’ORS BFC. 
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4. Sensibilisation et mode de recrutement 

Le recrutement des participants s’est appuyé sur un réseau de structures (associations de santé, 
acteurs institutionnels, établissements de soins…) assurant le rôle de relais, sur la base du volontariat 
des personnes. 

Des support d’informations, précisant les objectifs et modalités de l’étude ont été réalisés et 
transmis aux acteurs identifiés pour faciliter le recrutement des participants. Ces documents ont 
permis l’harmonisation de la présentation de l’étude. 
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5. Revue de la littérature 

Une revue de la littérature francophone a porté sur les besoins et attentes spécifiques à certaines 
catégories de population : personnes atteintes de maladies chroniques, personnes en situation de 
précarité, population générale avec zoom sur certains groupes de population (personnes âgées, 
personnes handicapées, actifs, femmes). 

6. Recrutement  

Chaque groupe de population a fait l’objet d’un recrutement spécifique précisé dans le tableau ci-
dessous. 

 

Groupes Relais de recrutement  

 

Jeunes 

- Étudiants : Centre de Formation d’Apprentis (CFA), spécialité 
« couverture » 

- Jeunes en mission locale (18-25 ans) 

Personnes âgées (PA) - Personnes âgées autonomes : Association de « seniors actifs » 

- Personnes âgées dépendantes : EHPAD 

Femmes de 18-49 ans - Association de gym volontaire 

Personnes en situation de 
handicap (PH) 

- Foyer d’accueil médicalisé (FAM) 

Travailleurs frontaliers - Amicale des Frontaliers 

Personnes atteintes d’un cancer - Ligue contre le cancer 

Personnes diabétiques - Association Française des diabétiques (AFD) 

Personnes victimes d’un 
traumatisme crânien ou d’un 
AVC 

- Service d’Accompagnement Médico-Social pour Adultes 
Handicapés (SAMSAH) 

Salariés d’une entreprise  Personnes salariées en entreprise 

 

Au total, 11 entretiens ont été réalisés, les groupes réunissaient entre 4 et 10 personnes, pour 75 
participants au total, 35 hommes et 40 femmes. 

Une attention particulière a été portée à la répartition géographique des entretiens, afin 
d’appréhender la diversité des profils socio-démographiques et sanitaires des territoires de la région, 
tout en composant avec les possibilités et contraintes des associations relais sollicitées.  

Sept départements de la région ont été visités. Aucun entretien n’a été réalisé dans le Territoire de 
Belfort.  

Les entretiens ont eu lieu dans des grands pôles urbains ou des villes moyennes et les participants, 
la plupart du temps, habitaient dans la ville en question ou en périphérie proche.  
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 Nombre 
d’entretiens 

Lieu(x) de réalisation 

Côte-d’Or 2 Dijon 

Doubs 3 Besançon, Pelousey, Pontarlier 

Haute-Saône 1 Gray 

Jura 2 Lons-le Saunier, Dole 

Nièvre 1 Nevers 

Saône-et-Loire 1 Montceau-les-Mines 

Yonne 1 Auxerre 

 

7. Outils 

11 entretiens de groupe ont été réalisés. La technique du focus group a été utilisée car elle permet 
d’explorer et de stimuler différents points de vue par la discussion. Les échanges favorisent 
l’émergence de connaissances, d’opinions et d’expériences comme une réaction « en chaîne ». La 
réunion de personnalités diverses, favorise l’expression et la discussion d’opinions controversées. 
L’intérêt de cette démarche est d’explorer et de stimuler différents points de vue par la discussion. 

 

8. Guide d’entretien adapté aux différents publics cibles 

Il décline l’ensemble des thèmes abordés lors de la séance et permet d’orienter les discussions vers 
les sujets ciblés. Les questions sont courtes et ouvertes. 

Les entretiens ont porté sur la connaissance, les attentes, les points de vue et les besoins des usagers 
sur plusieurs thèmes du projet régional de santé : 

- Offre, recours, et accès aux soins : territorialisation des prises en charge/proximité, démographie 
médicale, e-santé/qualité et coordination des soins (nécessité de partage d’information), relations 
hôpital/médecine de ville, inégalités de santé en particulier au travers du lien entre précarité et accès 
aux soins, 

- État de santé et rapport à la santé et à la prévention : vieillissement et handicaps, maladies 
chroniques en lien avec certains parcours prioritaires (cancers, diabète, AVC/traumatismes crâniens), 
santé mentale, prévention, nutrition et enjeux pour la santé, 

- Démocratie en santé/ droits des usagers : en particulier connaissance / mobilisation de ses droits 
quand on est patient, possibilités de recours et leur lisibilité pour un système de qualité.  

 

9. Déroulement et modalités de mise en œuvre 

Chaque focus group a réuni entre 5 et 10 participants. La durée de l’entretien a varié entre 1 et 2 
heures. Un modérateur et un observateur étaient présents : le modérateur a pour fonction d’animer 
le groupe et l’observateur est chargé de noter les aspects non verbaux et relationnels apparaissant 
au cours de la séance. 
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Les entretiens ont été réalisés dans des lieux adaptés et en fonction des modalités de recrutement 
mentionnées plus avant, en respectant les groupes préexistants, dans la mesure du possible. Au 
total, plus de 70 personnes ont été interrogées. 

 

10.  Analyse 

Tous les entretiens collectifs ont été, sous réserve de l’accord écrit des intéressés, enregistrés. Ils ont 
fait l’objet d’une retranscription thématique des principaux verbatim à intégrer dans l’analyse, dans 
le respect de l’anonymat des noms et lieux potentiellement mentionnés. Ils seront conservés 
pendant la durée de l’étude et détruits après la diffusion des livrables et de tous supports de 
communication. 

L’analyse de contenu est basée sur les retranscriptions, sur les notes de l’observateur et sur les 
débriefings entre le modérateur et l’observateur. Une synthèse de chaque thème abordé et de ses 
catégories est présentée avec quelques citations pour illustrer les propos, choisis pour leur 
pertinence et/ou leur représentativité, en veillant à préserver l’anonymat des personnes et des lieux. 
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Résultats 
 
En préambule de ces résultats, il convient de rappeler qu’ils sont le fruit d’une approche 
compréhensive découlant des expériences et des représentations d’usagers entendues comme « une 
forme de connaissance, socialement élaborée et partagée, ayant une visée pratique et concourant à 
la construction d’une réalité commune à un ensemble social.11 ». 

Afin de saisir les contours définis par les usagers et de comprendre l’objet ainsi défini, une première 
question était « Pouvez-vous nous expliquer ce que vous évoque la santé ? » 

 

1. Les représentations des usagers concernant leur santé 

D’une façon globale, pour certains, la « santé » s’apparente au « silence des organes 12», c'est-à-dire 
qu’elle réside dans une absence de symptômes pouvant évoquer une maladie ou une pathologie. 

- « La santé c’est ne pas être malade, tout simplement. » 

D’autres considèrent la santé comme un capital à entretenir, un « fond de santé » comme l’explique 
Claudine Herzlich. Le fond de santé symbolise un capital de robustesse, caractéristique organique et 
biologique de l’individu pour résister aux maladies.13 

- « La santé c’est assez inégal, on a un capital santé à la naissance mais ça dépend de notre 
environnement, de notre milieu social, c’est vraiment un capital à préserver. » 

La santé peut s’apparenter à un équilibre global, à la fois physique, psychologique et social. Cette 
vision de la santé se rapproche de la définition donnée par l’Organisation Mondiale de la Santé : « La 
santé est un état de complet bien-être physique, mental et social, et ne consiste pas seulement en 
une absence de maladie ou d'infirmité. » Souvent assortie d’une vision holistique de la médecine et 
de la prise en charge.  

- « La santé, c’est pour aller de l’avant avec son corps et son esprit. » 

La santé est primordiale, en particulier face à la survenue de pathologies ou de problèmes. Une prise 
de conscience de l’importance de celle-ci est alors mise en avant dans le discours. 

- « Il y a trois ans, je ne m’occupais pas du tout de moi, je fumais un paquet et demi par jour et puis 
j’ai eu un cancer du pancréas donc le soir même j’ai appelé « tabac info service », ça fait deux ans que 
je ne fume plus et quand on passe par tout ça on prend conscience que la santé c’est vachement 
important. Et qu’il faut prendre soin de soi. »  

- « On ne s’en rend compte de l’importance de notre santé qu’au moment d’un pépin ou d’un 
accident. » 

Plus spécifiquement, les usagers non concernés par une pathologie ou un problème de santé 
insistent sur les gestes à fournir afin de maintenir ou favoriser la « bonne » santé dans le but 
d’éloigner un potentiel problème ou accident de santé.  

Ce qui diffère chez les usagers des groupes atteints de maladies chroniques tels que le diabète, chez 
lesquels la maladie fait partie intégrante de l’identité de l’usager sans forcément qu’ils soient et/ou 
se sentent considérés en « mauvaise » santé.  

                                                            
11 Galand C, Salès-Wuillemin E. « Apports de l’étude des représentations sociales dans le domaine de la santé », Sociétés, 
2009/3, p. 35-44 
12 Leriche René, 1936 
13 Herzlich C. « Santé et maladie : analyse d’une représentation sociale », Editions de l’EHESS, 1992 
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Elle peut également être synonyme de mort, en particulier, pour les individus atteints par des 
pathologies à risques mortels, comme le cancer par exemple. 

- « Quand on pense cancer, c’est vrai que tout de suite je l’associe à la mort, c’est ce qui nous vient 
quand on nous l’annonce, d’ailleurs. On se dit qu’on peut mourir. » 

Plus on avance en âge et plus la santé prend un caractère central dans la vie des usagers, alors que 
les jeunes adultes rencontrés semblent moins préoccupés par celle-ci. La santé liée à l’âge est 
synonyme de dégradation physiologique inéluctable entrainant forcément des dysfonctionnements 
de santé. La santé est alors un capital à préserver, préserver sa santé et plus particulièrement son 
autonomie le plus longtemps possible. 

- « De toute façon c’est comme ça, plus on vieillit et plus on a de problèmes de santé. » 

- « Chacun ses petits problèmes de santé, quand on arrive à un âge, y’a toujours quelque chose qui ne 
va pas. » 

Les représentations de la santé sont multiples et varient selon l’identité, l’âge des acteurs. Toutefois, 
pour tous, la notion de santé est essentielle et prend une place importante dans la vie quotidienne et 
ce particulièrement avec l’avancée en âge. Très vite, le discours s’oriente autour des gestes à mettre 
en place dans le but de prévenir un éventuel problème de santé. 

 

2. La prévention : une responsabilité individuelle à développer 

Nous avons interrogé les usagers des différents groupes sur leurs connaissances des messages de 
prévention (primaire), entendus régulièrement, ainsi que sur les éventuels comportements mis en 
place en ce sens. Il semble que les messages et stratégies à adopter soient bien connus. En revanche 
les comportements préventifs adoptés au quotidien sont plus disparates. 

 

- Une bonne connaissance des conduites à tenir 

Très vite, les représentations de la santé s’orientent vers les « bonnes conduites » et gestes à suivre 
dans le but de prévenir un problème de santé, notamment vis-à-vis des comportements alimentaires 
très prégnants dans le discours.  

Les « bons comportements » largement mis en avant concernent avant tout le mode de vie : 
l’alimentation, la pratique d’une activité physique régulière, la gestion de certaines addictions 
(tabagisme, usage de drogues), le sommeil et le stress.  

La nutrition est importante dans les discours notamment dans la volonté de déconstruire les 
habitudes de consommation, en particulier concernant les usagers du groupe de retraités actifs pour 
lesquels la nutrition apparait comme le principal levier pour éviter l’apparition de pathologies. 

- « On se pose plus de questions maintenant, on fait attention à ce qu’on mange, avant il y avait 
moins d’informations sur les produits industriels. » 

- « On fait plus d’efforts qu’avant, je me dis je vais faire 500 mètres à pied ce sera toujours ça de fait, 
avant si on marchait pas c’était pas grave. » 

- « Il faut cuisiner des produits frais et non préparés industriellement et si possible bio même si c’est 
compliqué. » 

- « En plus de la gym, je me fixe des créneaux pour aller marcher toutes les semaines, ça me change 
les idées et j’essaye vraiment de respecter ce créneau. » 
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Ces réflexions sur les pratiques de consommation alimentaires, notamment, prennent la forme d’une 
discipline et d’un effort devant être renouvelés au quotidien. L’accent est mis sur l’écart entre les 
messages véhiculés sur la nutrition et l’accessibilité des produits jugés « bons » (manger des produits 
issus de l’agriculture biologique et locaux…) pour la santé : la cherté des produits issus de 
l’agriculture biologique, la difficulté d’offre de produits locaux en milieu urbain, une réflexion 
également sur les produits transformés.  

- « Le problème c’est que bien manger, ça demande de s’organiser, de cuisiner et les produits bio par 
exemple c’est quand même pas donné ! Surtout quand on est en ville y’a pas la même offre. » 

La mise en place de certains comportements demande, en effet, selon les usagers une certaine 
organisation, du temps et des moyens financiers particuliers. Une enquête par entretiens qualitatifs, 
menée par les sociologues Faustine Régnier et Ana Masullo concernant l’intégration des normes 
d’alimentation et l’appartenance sociale, montre d’une part que les populations dites les plus 
précaires se sentent moins concernées et impliquées par les messages de prévention primaire du 
« Bien manger » en lien avec le programme national nutrition santé (PNNS), et deuxièmement que 
les limitations financières constituent un frein à l’application des normes alimentaires : « Les fruits et 
les légumes sont sous-consommés par les membres des classes populaires du fait de la cherté de ces 
produits »14. À l’inverse selon elles, des consommateurs les plus aisés pour lesquels la contrainte 
budgétaire à l’achat de fruits et légumes est une manière d’indiquer qu’ils ont les moyens de se 
procurer ces aliments et de mesurer l’impact des efforts auxquels ils consentent. 

La mise en place de « bons » comportements alimentaires nécessite alors des moyens financiers et 
des connaissances particuliers. L’instauration de ces comportements semble être plus accessible 
dans les milieux sociaux les plus favorisés que pour les populations les plus vulnérables.  

En dehors des normes alimentaires, les messages liés à la prévention ont été listés au cours des 
entretiens par l’ensemble des personnes rencontrées. Les slogans sont connus, toutefois, il n’y a pas 
forcément de mise en pratique de comportements liés à ces recommandations, notamment face à 
l’utilisation de produits addictifs tels que le tabac. L’efficacité et l’impact de ces messages semblent 
particulièrement réduits chez les usagers, à l’exception, nous l’avons mentionné, de la nutrition.  

 

- Les Jeunes et la prévention 

Deux groupes de jeunes ont été rencontrés ; un premier constitué de 4 jeunes de 21 à 25 ans, en 
service civique dans une mission locale, et un second de 9 apprentis âgés entre 17 et 30 ans. Nous les 
avons questionnés sur leurs connaissances des messages ou campagnes de prévention ainsi que 
l’impact de ces dernières sur leurs comportements.  

Leurs réponses ont trait aux campagnes de dépistages des cancers (octobre rose), à l’alimentation et 
l’activité physique grâce aux messages véhiculés par le PNNS (Plan National Nutrition Santé) du type 
« Manger, Bourger », ainsi que dans l’instauration et l’utilisation nouvelle du Nutri-score, le 
tabagisme avec l’instauration des paquets neutres, la sécurité routière concernant le passage au 1er 
juillet 2018 au 80 km/h sur les routes ainsi que la santé au travail pour le groupe des apprentis. 

Les réponses sont multiples et témoignent d’une « connaissance de surface » des messages de 
prévention concernant la population générale, comme si finalement ces messages ne leur étaient pas 
destinés personnellement. 

Parallèlement, les jeunes témoignent des besoins et des manques relatifs à certaines pathologies, 
telles que la santé mentale ou les risques liés à la sexualité, déplorant le manque de message et 
d’information à ces sujets. 

                                                            
14 Régnier F, Masullo A. « Obésité, goûts et consommation. Intégration des normes d'alimentation et appartenance 
sociale », Revue française de sociologie, vol. 50, n°4, 2009, p. 747-773. 
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- « Il n’y a pas suffisamment de prévention sur la santé mentale, une maladie mentale c’est beaucoup 
plus vicieux qu’une maladie physique, moi tout ce que j’ai pu endurer c’est ma dépression qui m’a fait 
le plus de mal. En plus c’est difficile de faire prendre conscience à la personne qu’elle est en 
dépression, on est souvent dans le déni. » 

- « Le truc c’est que la maladie mentale c’est un peu tabou je trouve. » 

En ce qui concerne la sexualité et ses risques inhérents, les jeunes rencontrés connaissent 
l’importance de l’utilisation du préservatif mais déclarent ne pas avoir suffisamment d’informations 
concernant les IST ainsi que le VIH. L’utilisation du préservatif apparait davantage comme un discours 
mécanique que comme une véritable réflexion sur les risques liés à sa non utilisation. En outre, les 
associations de lutte contre le VIH (Aides ou SIDA info service notamment) ne semblent pas être des 
ressources dans la recherche d’information sur les risques de transmission contrairement à internet. 

- « Il faut se renseigner soi-même sur internet, on ne connait plus les moyens de transmission et 
encore le SIDA on connait un peu mais c’est pas du tout la seule maladie sexuellement 
transmissible. » 

Certains déplorent, également, un discours parfois maladroit et moralisateur dans la prévention des 
consommations de produits addictifs, parfois même contre-productifs, ne venant pas appuyer et 
démêler les processus d’engrenage liés aux addictions. 

- « J’ai commencé à fumer des substances illicites à l’âge de 14 ans, à partir de ce moment-là ça a été 
un engrenage, je n’avais pas non plus un environnement favorable et j’étais sous l’influence de 
personnes qui consommaient de la drogue… J’ai consommé de la cocaïne, du speed, des 
champignons, de la MDMA de façon régulière pendant plusieurs années. Ensuite je suis tombé en 
dépression (…) et c’est à ce moment-là que j’ai commencé à boire tous les jours. Je me levais le matin, 
je me coulais ma petite douille, j’allais en course acheter 4 ou 5 litres d’alcool et je les liquidais dans la 
journée. (…) Suite à un problème, j’ai tout arrêté net ! Je re-bois de l’alcool mais c’est super vicieux, de 
tout ce que j’ai pu prendre la seule addiction qui reste dans la tête c’est l’alcool. C’est affolant ! Il n’y 
a vraiment pas assez de prévention là-dessus. » 

- « Le discours est quand même super moralisateur sur les drogues, autant sur l’alcool il n’y a pas 
grand-chose de fait, parce que voilà c’est culturel, c’est français, autant les drogues… Pour les 
drogues c’est compliqué parce que ce qu’il faut démêler c’est l’engrenage et apprendre aux gens à 
dire non ! » 

Parallèlement, les jeunes interrogés déclarent être mieux informés que les générations précédentes, 
sur les différents risques de certaines conduites sur la santé, grâce notamment au développement 
d’internet permettant d’accéder rapidement à de l’information.  

- « On est quand même une jeunesse de plus en plus avertie, on a, je pense un regard plus critique sur 
les choses et les informations qu’on nous donne. C’est l’avantage d’internet mais c’est vrai qu’il faut 
rester vigilant et faire attention aux fake-news. » 

Si les jeunes rencontrés connaissent des messages de prévention et les gestes à tenir il semble que 
« l’hédonisme de l’instant » prime sur l’anticipation et le long terme. De plus, et nous y reviendrons 
plus avant, les outils et démarches utilisés dans la production des messages de prévention leur 
semblent être parfois «contre-productifs », « moralisateurs » ou encore « hypocrites. »  

L’adhésion aux messages dépend également, pour eux, de la sensibilité des acteurs aux thématiques 
abordées ainsi que de l’âge ou du genre des acteurs touchés. Des messages davantage ciblés par âge 
ou par sexe leur semblent plus pertinents. 

La gestion des risques liés aux comportements à risque diffère selon l’avancée en âge au même titre 
que les représentations de la santé. 
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- « Prendre soin de soi c’est participer à son bien-être à long terme et ça peut aller à l’inverse de notre 
plaisir immédiat. Quand on est étudiant on a la flemme, on est moins regardant. » 

 

- Une prévention pour un vieillissement « réussi » 

Si les personnes âgées rencontrées en établissement paraissent bien éloignées mentalement (ou en 
sont éloignées) des considérations liées à la prévention, il en est tout autre des personnes 
autonomes rencontrées dans le cadre d’une association de retraités « actifs ».  

Pour ces derniers les messages sont connus et les « bons » comportements sont intégrés dans le 
quotidien (particulièrement en ce qui concerne la nutrition). Ces comportements sont guidés par la 
volonté de ralentir le vieillissement et l’inéluctable dégradation physiologique. Le vieillissement est 
associé à la perte d’autonomie, la maladie et la mort.  

Toutefois15, l’injonction pour un vieillissement « réussi » peut être lourde à porter et devenir une 
sorte d’obligation, de responsabilité individuelle, de devoir parfois pesant. Le vieillissement « réussi » 
est un bien-être subjectif qui allie bien-être physique, mental et social où la passivité pourrait 
engendrer, à l’inverse, un vieillissement « raté ».  

« Il faut absolument qu’on soit heureux, j’appelle ça du bourrage de crâne, t’as des nouvelles 
professions du « bien-être », des coachs, tout ça, des thérapies… C’est un peu la dictature du 
bonheur.» 

 

Les personnes âgées rencontrées en EHPAD semblent se sentir éloignées de cette responsabilité 
individuelle vis-à-vis de leur santé. Il semble que l’entrée en institution marque une rupture dans 
l’offre d’information et de prévention primaire auprès des personnes. Les thèmes abordés dans la 
prévention vont s’orienter autour d’une logique collective de soins plus que dans une logique de 
prise en compte individuelle. 

 

La logique institutionnelle des établissements, ainsi que les représentations des personnes âgées 
dépendantes vues plus avant, ne permettent, effectivement, pas toujours, par manque de moyens 
financiers et humains, d’intervenir auprès des personnes en matière de prévention. Il semble, 
cependant, que les personnes rencontrées soient en demande notamment dans la prévention des 
chutes par exemple. L’entrée en établissement marque comme un échec de la prévention, un 
vieillissement raté et le début de la mort. L’établissement pourra alors intervenir davantage dans le 
champ de la prévention tertiaire, celle du soin : des soins bucco-dentaires, de la prise en charge de la 
dépression ou de l’isolement par exemple. 

- « Il faudrait qu’ils nous réunissent quelques fois (les professionnels) pour nous expliquer un peu la 
façon de vivre ou des choses comme ça. Vous voyez vous êtes là, ça fait du bien de discuter un petit 
peu, d’échanger sur la façon de vivre. » 

- « Quand on tombe la nuit et qu’on ne peut pas se lever, on ne peut pas sonner. Comment voulez-
vous qu’on fasse ? Il faudrait avoir quelque chose pour notre sécurité quand on vient à tomber, une 
montre ou quelque chose comme ça. » 

 

La situation des personnes âgées en établissement peut se rapprocher de celle vécue par les 
personnes handicapées en établissement du fait de la vie en institution ainsi que de la stigmatisation 

                                                            
15 Collinet C, Delalandre M. « L'injonction au bien-être dans les programmes de prévention du vieillissement », L'Année 
sociologique 2014/2 (Vol. 64), p. 445-467. 
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de ces personnes. Les usagers déclarent se sentir exclus de certaines informations concernant la 
prévention. 

- « On n’a pas assez de prévention. » 

- « Par exemple là avec l’été qui arrive, à part mettre des affiches de « il faut boire », il faudrait faire 
venir quelqu’un de l’extérieur, parce que c’est plus facile qu’il vienne expliquer ce qu’est la 
déshydratation et ses conséquences. Selon les périodes varier les sensibilisations. Ils viennent (les 
professionnels), ils nous disent il faut boire mais ils nous expliquent pas pourquoi. »  

- « J’ai 28 ans et je pense que j’arrive à un âge où il ne serait pas bête que j’aille voir un gynéco mais 
vu ma situation physique c’est très compliqué de savoir qui va m’emmener et m’aider et comment va 
réagir le médecin. » 

 

- La santé au travail 

La question de la prévention des risques liés à l’activité professionnelle a été particulièrement 
abordée par les groupes suivants : salariés d’une entreprise, travailleurs frontaliers (même si leur 
situation est très particulière) et enfin étudiants apprentis. 

La notion de risque évolue et prend de plus en plus de place, notamment en formation initiale, et en 
entreprise. Toutefois, celle-ci n’est pas nécessairement appliquée sur le terrain en particulier dans le 
cas de travailleurs apprentis. 

- « Il y a 15 ans quand on demandait, vous avez un risque sur votre poste de travail ? Les gens ne 
savaient même pas ce que c’était… Un risque. » 

De nouveaux risques sont identifiés, ceux-ci concernent la gestion du stress et des émotions au 
travail pouvant impliquer dépressions, burn-out… 

Pour les apprentis, les risques sont identifiés et connus. La sécurité fait partie intégrante de la 
formation initiale, l’application, elle, reste disparate et non homogène selon les chantiers et la 
volonté de l’employeur. 

- « L’application ça dépend vraiment de la boite, de l’entreprise et de sa position par rapport à la 
sécurité et de la prévention et surtout de l’argent qu’ils veulent mettre dedans. C’est toujours pareil il 
y a la théorie, les protocoles qui peuvent être mis en place, on nous en parle en formation ou en 
entreprise, mais après faut voir comment ça se passe sur le chantier !; C’est ce décalage qui fait que 
la théorie quand on est en formation on rigole un peu. Il faudrait l’implication de l’ensemble de 
l’entreprise vers la sécurité, tout le monde est concerné, c’est un état d’esprit. » 

Les usagers en activité rapportent également une évolution structurelle de l’entreprise et 
globalement du monde du travail, impliquant de nouveaux risques. Les postes se modernisent, 
demandent de s’adapter, d’anticiper mais également de cohabiter avec une nouvelle génération de 
plus en plus diplômée, ce qui peut impliquer des conflits ainsi qu’une gestion du stress compliquée. 
Ainsi, les travailleurs salariés en usine observent davantage de pathologies liées au stress et affectant 
la santé mentale.  

- « Les gens pètent les plombs plus rapidement. » 

« On nous demande de plus en plus, on est de moins en moins et on a tendance à s’occuper plus que 
de soi-même, c’est tout. On est devenu individualiste. On est en flux tendu, on n’a plus d’avance, plus 
de stock. Le travail a changé en 20 ans et ça entraine du stress. Tout ça pour la rentabilité et la 
comptabilité. » 
Si les pratiques évoluent et que les entreprises développent des outils afin d’identifier les risques 
notamment physiques, la prévention de la santé mentale au travail (dans le cas de burn-out par 
exemple) semble encore assez peu développée. 
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- Prévention et maladie chronique  

Le rapport à la prévention prend une toute autre dimension pour les personnes atteintes de maladie 
chronique. Dans leur cas elle est souvent quotidienne dans la gestion des risques de complications 
liées à la pathologie.  

Les personnes diabétiques rencontrées déclarent mettre en place une surveillance quotidienne de 
leur glycémie mais également de leur alimentation, activité physique, état émotionnel pouvant avoir 
un impact sur l’équilibre glycémique. C’est un effort constant, une prévention des risques constante. 

- « Le diabète c’est un effort constant, déjà parce qu’on doit se surveiller tout le temps, notre glycémie 
mais aussi notre alimentation et l’activité physique qu’on va faire derrière, enfin c’est un pli à 
prendre. C’est vrai que certains jours on a un peu l’impression de devoir jongler entre hyperglycémie 
et hypoglycémie. » 

Plus globalement, la prévention du diabète est entravée, du fait que l’apparition de la pathologie est 
encore trop souvent associée à un mauvais mode de vie et aux mauvais comportements (sédentarité 
et alimentation trop riche). Cette vision faussée entretient la stigmatisation et vient ralentir les 
stratégies de prévention mises en place par les pouvoir publics et les associations de patients, 
notamment dans le dépistage de la maladie. 

- « Ce n’est pas parce qu’on mange trop qu’on a du diabète, ça peut être génétique, 
environnemental… »  

- « Y’a beaucoup de personnes qui se voilent la face, ils ne viennent pas aux actions. Être diabétique 
pour certains c’est honteux ! J’étais au lancement des états généraux du diabète et un philosophe 
nous a expliqué que « diabète » dans le subconscient ça veut dire : trop de bouffe, trop d’alcool… On 
est catalogués ! Comme la cirrhose, on n’ose pas le dire, c’est tout de suite dû à l’alcool. » 

En outre, il semble que les personnes atteintes de maladies chroniques mais également celles ayant 
subi un accident (dans le cas des traumatisés crâniens par exemple) développent des stratégies 
venant compenser les « manques » impliqués par la pathologie ou l’accident. Les compétences se 
déplacent autour de la préservation de ce qu’il « reste ». 

- « Je marche tous les jours, je me force et surtout j’essaye au maximum de garder le moral, de tout 
mettre en œuvre pour être bien dans ma tête, vu que physiquement… » 

Dans le cas de personnes en traitement pour un cancer, la prévention s’oriente à court terme autour 
de l’idée de maximiser les effets bénéfiques des traitements, en adoptant par exemple une 
alimentation saine, mais également autour de la réduction des effets secondaires de ces mêmes 
traitements grâce notamment à l’utilisation des médecines dites alternatives. 

- « On en a tellement marre de prendre des médicaments qui font du bien mais aussi du mal d’un 
autre coté, qu’on essaye un peu d’autres méthodes, des choses plus saines. » 

- « Dès que j’ai appris pour mon cancer et que j’allais avoir de la radiothérapie je me suis renseignée 
auprès d’un coupeur pour ne pas que je sois brulée par les rayons. Je dois dire que ça a très bien 
fonctionné. » 

 

- Un discours policé et méfiant 

Certains discours de méfiance et de défiance à l’encontre de politiques de prévention et plus 
largement à l’égard de « l’Autorité » ont émergé lors des entretiens, en particulier en ce qui 
concerne la lutte contre le tabagisme et la sécurité routière. 
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Sur ces deux axes, les politiques publiques sont perçues comme étant le résultat d’un complot entre 
l’État, les lobbys et l’industrie du tabac, contribuant à suspecter un manque de transparence et 
d’information de la part de l’État dans les politiques de prévention. 

- « L’État n’est pas neutre, il joue à la fois le rôle de joueur et d’arbitre, il fait son beurre avec le tabac, 
les radars… » 

- « La sécurité routière c’est poignant d’accord, il faut pas boire, ne pas rouler vite mais bon c’est 
quand même que pour le pognon, il faut le dire. Tout ça, ça énerve les gens… » 

- « De toute façon on se fait tout le temps avoir. » 

- « On a l’impression de ne plus avoir d’informations fiables, plus de repères, regardez comment ça 
s’est passé avec les vaccins de la grippe et Roselyne Bachelot, bah tout ça au final ça donne de 
l’importance aux anti-vaccins. Et ça pose la question des conflits d’intérêt. » 

Il en est de même dans la remise en cause de certains traitements ou produits, notamment chez les 
jeunes rencontrés vis-à-vis de l’utilisation de la pilule contraceptive et de ses effets sur la santé. Un 
questionnement de la confiance conférée à la biomédecine est observé ainsi que, plus globalement, 
un rejet des schémas normatifs sur la contraception et la mention d’inégalités perçues dans la 
priorisation de modes contraceptifs basés sur les femmes tandis que les hommes en seraient 
« préservés ». 

- « On peut se permettre de mettre un produit qui bouche les artères pour les femmes en revanche 
pour les hommes on ne prend pas de risques parce que la pilule n’est pas parfaite. Moi ma copine a 
décidé d’arrêter la pilule pour cette raison. » 

- « Je trouve qu’on parle pas assez de la contraception pour les hommes. On dit que c’est pas encore 
efficace et peut-être dangereux mais en attendant la pilule c’est pareil pour les femmes. C’est comme 
la vasectomie par exemple, on en parle jamais, alors que ça pourrait se faire quand un couple ne veut 
plus d’enfant. » 

Globalement la multiplication des messages, campagnes de prévention sur tous les médias 
(télévision, radio, internet, journaux…) et plus largement de l’injonction à « prévenir », peut conduire 
à l’effet inverse et venir altérer l’adhésion des usagers.  

- « A force d’entendre toujours les mêmes messages, c’est vrai qu’il faudrait passer à autre chose 
pour sensibiliser, on les voit plus à force. » 

- « Je pense qu’on filtre au bout d’un moment, on ne peut pas être attentif à tout. » 

- « Si on respectait tout on ferait plus rien ! » 

En outre, le discours des usagers est policé et attendu, les normes de prévention sont intégrées dans 
la mémoire collective sans pour autant observer une adhésion et une application des 
recommandations. On accède plutôt à travers ces discours à la culture collective des individus sur ces 
sujets. 

- « On ne fait plus attention, ça ne fait pas prendre conscience du danger ! » 

- « On a tous en tête certains trucs, genre, « fumer tue », « 1 verre ça va, 2 verres bonjour les 
dégâts », « manger, bouger » Bon après, on fume toujours hein ! C’est pas ça qui va nous faire 
arrêter. » 

La question de l’efficacité des messages de prévention se pose, en ce qui concerne le tabagisme, 
largement abordé au cours des entretiens. La gestion du risque, selon nous et par rapport aux 
éléments recueillis est efficace lorsque les mesures sont plus radicales. L’instauration des paquets 
neutres, le message « fumer tue » ainsi que les photos choquantes sur les paquets auraient pour les 
usagers moins d’impact que l’interdiction (de fumer dans les lieux publics) et l’augmentation des prix 
du paquet. 
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- « Le paquet avec les photos, on le cache, on achète des boitiers pour les cacher. » 

- « Le « fumer tue » sur les paquets, c’est parce que vous me le faites remarquer mais je l’ai 
complètement oublié, il pourrait y avoir écrit Macron fait des claquettes ce serait pareil pour moi. » 

- « Après c’est peut-être bien pour les suivants qui seront habitués à cette règle mais il faut le temps 
de la mise en place. C’est plus dissuasif pour ceux qui n’ont pas encore commencé que pour ceux qui 
fument déjà. » 

Les messages visant à faire prendre conscience et éduquer plutôt que ceux visant l’interdiction 
seraient, toutefois, bénéfiques pour les générations futures à ne pas commencer à fumer. Cette idée 
pourrait signifier que la génération se sentirait alors « sacrifiée» aux bénéfices de la suivante ou 
qu’elle permettrait de justifier le fait que pour elle-même cette prévention ne produit pas d’effet. 

Plus globalement, il semble que l’adhésion et la mise en application relatives aux messages de 
prévention relatifs à la santé publique demandent un temps long, permettant l’adhésion progressive 
du plus grand nombre. 

 

3. Organisation du système de santé et regard des usagers 

Nous avons abordé, avec les usagers des différents groupes, la question des politiques de santé et 
plus globalement de l’organisation du système de soins. Nous les avons interrogés sur leurs 
connaissances concernant ces politiques : leur construction, les acteurs mobilisés dans celle-ci, 
jusqu’à leur mise en place et leur application sur le territoire.  

Il s’avère que peu de personnes au sein des groupes (à l’exception, toutefois, des associations de 
patients) possèdent une réelle connaissance des politiques de santé. Les acteurs cités dans la 
construction de politiques de santé sont divers allant de l’Agence Régionale de Santé, aux élus, en 
passant par les mairies. Ils n’ont pu illustrer par des exemples des politiques connues sur le territoire 
ou au niveau national (les ayant pourtant évoquées au moment de la discussion sur la prévention). 
Ce point souligne l’impossibilité pour les quidams de se représenter, dans une continuité allant des 
priorités institutionnelles à l’adaptation de dispositifs et l’adoption de comportements, les 
fonctionnements sociétaux. Cela concrétise la séparation entre « politiques » et « acteurs sociaux », 
entre les niveaux collectifs et individuels. 

Peu connaissent les arcanes de l’organisation du système de santé, toutefois, tous ont abordé des 
attentes et des besoins relatifs à cette organisation. Ceux-ci concernent notamment l’offre de 
professionnels de santé sur le territoire, les relations entretenues avec leurs professionnels de santé 
ou bien encore la télémédecine qui suscite de nombreuses réactions. 

Il apparait dans les propos relevant de l’organisation du système de santé une forme de méfiance, de 
fatalisme ainsi qu’un sentiment d’isolement, de mise à l’écart vis-à-vis des politiques mises en place 
sur leur territoire. L’anthropologue Mary Douglas nomme « culture de la méfiance », ce processus 
par lequel les groupes sociaux se sentant marginalisés, et tenus à l’écart des sphères des pouvoirs 
politique et économique, vont avoir tendance à se méfier de ceux qui détiennent ces pouvoirs et à 
les suspecter de collusion. Ce n’est pas uniquement vrai pour le domaine de la santé mais un 
processus plus global de découragement et de méfiance vis-à-vis de l’Autorité et des « décideurs ». 

 - « Ils sont nés avec une cuillère en argent dans la bouche et ils ne comprennent pas notre réalité ! » 
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- Inégalités territoriales d’accès aux soins : Une incompréhension des difficultés d’accès aux 
professionnels 

Le principal besoin mis en avant par l’ensemble des groupes d’usagers concerne la disponibilité et la 
sous densité de professionnels de santé sur le territoire, en particulier dans les localités rurales. 
Paradoxalement, depuis les années 1980 la France a connu une forte croissance des effectifs de 
médecins. On est ainsi passé de 306 médecins pour 100 000 habitants en 1990, en France 
métropolitaine, à une densité de 336 médecins pour 100 000 habitants en 2014, soit une progression 
de 10 %. On observe également une tendance à l’augmentation des effectifs et des densités de 
médecins dans la région, toutefois la Bourgogne-Franche-Comté est caractérisée par une densité 
systématiquement inférieure à la moyenne nationale. Finalement, c’est la répartition territoriale des 
médecins qui est inégale.  

 

Les médecins généralistes sont les professionnels principalement ciblés par les propos des enquêtés. 
Les plus grandes agglomérations, Dijon, Besançon, Mâcon, semblent être épargnées par cette sous-
densité au contraire des territoires plus isolés.  

- « Les délais pour les rendez-vous chez le médecin généraliste ? Il faut parfois attendre deux jours 
voire trois ! Les secrétaires font un blocage énorme ! Elles n’ont pas conscience du malade, quand on 
est malade c’est tout de suite ! Elles filtrent énormément. » 

- « Les médecins généralistes et spécialistes qui partent en retraite ne sont pas renouvelés ! » 

- « Si je téléphone pour un rendez-vous le jour c’est rare d’avoir un rendez-vous, si c’est une urgence 
c’est la secrétaire qui décide alors qu’elle n’est pas médecin. Et encore à Besançon on n’a pas trop de 
problème pour trouver un médecin mais dans le Haut-Doubs ou la Haute-Saône c’est pas la même 
chose.» 

 

Ces difficultés concordent avec les indicateurs de densité de professionnels de santé observés à 
l’échelon régional et infra, qui sont globalement inférieurs aux valeurs de la France métropolitaine.  

Le manque, également, de médecins spécialistes sur le territoire affecte le recours et la qualité des 
soins et pousse les usagers à consulter dans les grandes agglomérations de la région concentrant la 
plus forte proportion de professionnels. Cela présuppose donc d’avoir les moyens financiers et 
physiques de se déplacer. 

Certains usagers localisés dans l’Yonne privilégient même des spécialistes à Paris du fait du nombre 
réduit de spécialistes sur le territoire et des temps d’attentes importants entre les consultations. Ce 
manque de professionnels semble principalement affecter les personnes atteintes de maladies 
chroniques, tel le diabète ou le cancer, demandant un suivi régulier d’un professionnel. En outre, 
certains enquêtés mettent en avant une qualité de prise en charge ainsi qu’une actualisation des 
connaissances des professionnels plus importantes dans les grandes agglomérations au détriment 
des plus petits territoires. 

-  «  Il y a une telle pénurie de médecins du travail que l’année dernière on n’a pas pu prendre de gens 
en intérim parce qu’on a pas pu faire les visites médicales d’embauche. » 

- « Pour un rendez-vous chez l’ORL il faut six mois à l’hôpital avant d’obtenir un rendez-vous, en 
France on n’est pas soignés comme on veut ! » 

- « Un ophtalmo à Dole ? (rires) » 

- « Nous ici y’a des délais pour voir des spécialistes alors qu’à Paris ils sont tous là-bas, tout est 
concentré là-bas. » 



 

Paroles d'usagers 
Expression des points de vue d'usagers de BFC sur les thèmes structurants des politiques de santé et sur leurs droits 
 

28 

 

 

- « Il n’y a plus de diabétologue à Auxerre, donc c’est simple c’est Paris, et si on veut avoir une prise en 
charge de qualité de toute façon, avec quelqu’un qui connait bien le sujet c’est Paris. On a le 
sentiment de pas avoir les mêmes chances. » 

 

Par ailleurs, en plus du manque de professionnels, les usagers évoquent le manque d’établissements 
de santé de proximité mais également le manque de moyens techniques de ces établissements.  

- « C’est malheureux qu’il n’y ait pas plus d’hôpitaux de proximité, quand on a une population 
vieillissante qui ne peut plus se déplacer. Et puis on parle pas des délais aussi de consultation pour un 
spécialiste… » 

- « C’est simple à l’hôpital de Gray il n’y a plus de mammographe et je pense que le taux de dépistage 
du cancer du sein va s’en ressentir. Parce que pour une mammographie pour l’instant il faut aller à 
Dijon ou Besançon. » 

 

Petit à petit ce manque d’offre, l’engorgement de certains services et cabinets médicaux ainsi que le 
manque de moyens techniques dans certains établissements de santé de proximité peut avoir 
comme conséquence un renoncement aux soins d’une partie de la population, notamment certaines 
personnes âgées ne pouvant se déplacer, ou devant faire appel à un aidant familial pour se rendre à 
un rendez-vous médical. En outre, la logique de centralisation de l’offre et d’un certain 
désengagement de l’institution pour certaines structures de soins de proximité, peut mener à une 
absence de prise en charge adéquate du fait du manque d’effectif de professionnels mais également 
de l’absence de plateau technique suffisant. 

 

- « Je suis arrivé à l’hôpital de **** ils m’ont déclaré mort tout de suite, je faisais un AVC. C’est ma 
sœur qui m’a fait envoyer à Lyon. Ils n’ont rien fait, j’ai failli y passer. Lyon c’est un hôpital 
universitaire, ils sont motivés, on sent le dynamisme de l’équipe. Parce qu’à **** on m’a laissé 4 jours 
dans un couloir en standby en disant que j’allais pas passer la nuit. Aujourd’hui je suis dans un 
fauteuil roulant à cause d’eux, si ils m’avaient envoyé à Lyon tout de suite je n’y serais surement pas.» 

- « Il peut y avoir des réticences à se faire soigner, à cause de la proximité. Y’a des personnes qui ne 
font pas les examens complémentaires, parce qu’elles ne peuvent pas aller à Besançon ou Dijon. » 

Le manque de professionnels de santé (y compris les paramédicaux) se fait également ressentir pour 
les personnes en établissement (personnes âgées et personnes handicapées), manque pouvant avoir 
des répercussions sur la prise en charge de ces personnes. 

- « Quand la kiné est en vacances y’a pas de kiné, là elle est en vacances pendant 3 semaines et 
personne ne la remplace, alors imaginez quand on a mal au dos… Rester trois semaines dans un 
fauteuil, parce qu’on ne peut pas sortir du fauteuil sans kiné, ça me met hors de moi. Imaginez vous, 
vous restez assises deux heures vous avez mal partout alors nous rester trois semaines comme ça… » 

- « On a que deux séances par semaine de rééducation et c’est pas assez ! On m’avait dit à l’hôpital 
de Montpellier que pour mon handicap il me fallait de la rééducation tous les jours. » 

- « Question hygiène moi j’aimerais bien avoir une 2e douche dans la semaine, c’est certainement pas 
possible, ils n’ont pas le temps (les professionnels) mais voilà, moi je trouve ça important. » 

- « Depuis que je suis là, j’ai toujours pas vu mon médecin, j’ai demandé mais toujours pas. » 

- « Pour voir un docteur c’est pas toujours facile, j’ai toussé pendant trois semaines et au bout de trois 
semaines ils ont fini par me donner des antibiotiques grâce au médecin de la maison (de retraite). » 
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Pour les usagers, ces manques sont  mis en regard de l’instauration de changements structuraux de 
l’organisation des soins sur le territoire et de l’évolution des pratiques de la nouvelle génération de 
médecins ne voulant pas poursuivre ou s’inscrire dans les pratiques de leurs prédécesseurs. 

-« Y’a pas assez d’étudiants en médecine, ils veulent tous aller au même endroit, ils travaillent plus de 
la même façon, les mentalités évoluent. Avant les médecins c’était 7 jours/7, les jours fériés, 
maintenant c’est des remplaçants. Ça se comprend mais bon… » 

 

En ce qui concerne l’organisation des soins sur le territoire, ils perçoivent une volonté des décideurs 
de concentrer les structures de soins, et particulièrement les hôpitaux, dans les grandes 
agglomérations régionales venant léser les plus petits territoires. Un sentiment d’exclusion et 
d’isolement se développe.  

 

- De vives réactions quant aux restructurations territoriales de la santé et à l’instauration d’une 
logique de rendement 

Les réorganisations territoriales des établissements de santé ont provoqué de vives réactions de la 
part des usagers. Se dégagent de leurs propos une incompréhension ainsi qu’un sentiment 
d’abandon. Sont mises en cause les fermetures de certains établissements de santé de proximité 
ainsi que certains services hospitaliers (urgences, chirurgie, maternité…). « L’exigence en termes 
d’amélioration du niveau de santé n’a pas faibli et aboutit à des formes nouvelles : la défiance à 
l’égard des pouvoirs, qu’ils soient démocratiques (le ministre et le ministère), administratifs, les 
laboratoires ou techniques. »16 

Ces fermetures ainsi que la centralisation et mutualisation des services de soins (le regroupement 
des hôpitaux de Montbéliard et Belfort en un seul établissement par exemple) sont le symbole pour 
ces patients potentiels d’un désintéressement  de la population vivant en milieu rural. Ces points de 
vue en rejoignent d’autres, notamment publiés dans un rapport de la Cour des Comptes concernant 
les réorganisations des systèmes de santé des pays en Europe. Celui-ci va au-delà en montrant que la 
centralisation rejoint le contrôle « la nécessité de mener à bonne fin les plans d’économie a, dans 
certains pays où l’organisation avait été auparavant décentralisée, conduit à resserrer les contrôles 
exercés par les autorités centrales. »17 

- «C’est une aberration de tout restructurer sur Besançon et Dijon alors que les hôpitaux locaux 
faisaient bien leur boulot. » 

- « Bientôt il va falloir faire 50km pour aller se faire soigner, la maternité de Saint-Claude qui ferme, 
une femme qui est enceinte doit aller à Oyonnax pour accoucher, c’est le plus proche. » 

- «A l’hôpital de Dole il y a de moins en moins de services, on ne sait pas comment il va finir celui-là. » 

- « On parle de fermer les urgences, les soins de suites, y’a plus d’ophtalmo, le cardio libéral est parti 
donc bah nous il faut qu’on aille à Dijon ! » 

 

La logique de rendement des hôpitaux et services de soins par le biais de la tarification à l’activité est 
également questionnée par les usagers, y voyant là une perte de chance dans leur prise en charge.  

- « On concentre les services pour faire des économies, à terme l’idée c’est peut-être de se faire 
soigner en fonction de ses moyens. Ca fait peur. » 

                                                            
16 Cépré L. « Rivalités, territoire et santé : enjeux et constats pour une vraie démocratie en santé », Hérodote 2011/4 (n 
143), p. 65-88. 
17 https://www.ccomptes.fr/system/files/2018-10/RALFSS-2018-04-10-ans-evolution-systemes-soins-prise-en-charge-
depenses-sante-en-Europe_0.pdf 
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- « C’est d’un ridicule absolu, avoir des restrictions budgétaires par rapport à la santé c’est vraiment 
ignoble, ça devrait ne pas être possible en France. La santé devrait être un des secteurs avec le plus de 
moyens. » 

- « Le paiement à l’acte dans les hôpitaux, ils ont fait de l’hôpital une vraie usine. Il y a de plus en plus 
de monde, de plus en plus de patients, certains prennent trois patients en même temps et on fait de 
l’acte, y’a des examens qu’on fait dans le couloir, c’est rapide, c’est pour être rentable. » 

 

D’une façon générale, l’ensemble des usagers rencontrés déclare être touché par la répartition 
inégalitaire des professionnels de santé sur les territoires, principalement les territoires les plus 
ruraux. Tous se sentent concernés par les fermetures d’établissements et services de soins y voyant 
là une perte de chance ainsi qu’une inégalité d’accès aux soins. Pour eux, cette tendance peut 
conduire à terme à un renoncement aux soins, particulièrement pour les personnes en situation 
précaires et vulnérables. Se pose également la question, pour les personnes atteintes de maladies 
chroniques, pour lesquelles un suivi régulier de différents professionnels est essentiel, de 
l’observance thérapeutique et de la qualité de vie de ces personnes. 

Pour pallier ces manques, plusieurs propositions sont évoquées notamment le déploiement de 
maisons de santé pluridisciplinaires, pourtant peu présentes lors des entretiens par les usagers, mais 
également le développement de la télémédecine. 

 

- La télémédecine 

Les réactions des usagers vis-à-vis de la télémédecine témoignent, dans la plupart des cas, d’une 
inquiétude ainsi que d’une réticence aussi bien pour les usagers les plus jeunes que pour les plus 
âgés. Cette réticence semble provenir essentiellement d’un manque d’informations et de 
connaissances sur la e-santé. Les personnes semblent être fatalistes vis-à-vis de la prise en compte 
de leurs opinions, et font part d’une évolution qui leur est imposée dans le développement de celle-
ci. 

- « Je trouve que c’est le monde à l’envers de vouloir faire ça, on va pas prendre une photo du toit 
pour trouver la fuite, il faut qu’on monte et qu’on observe et bah c’est pareil chez le médecin. » 

- « On n’aura pas le choix de toute façon ! » 

- « On y a va de toute façon, on pourra pas reculer mais on est beaucoup à être réticents. » 

- « On remplacera pas l’humain, mais il sera de plus en plus difficile à atteindre, oui l’humain est 
essentiel mais avant de l’atteindre il faut se farcir pas mal de digital dans plein de domaine. Y’a une 
perte de qualité de service, parce que l’humain, bah… C’est l’humain, c’est quand même mieux. »  

- « Ce que je trouve déplorable dans l’organisation de la santé  c’est qu’ils parlent de plus en plus de la 
consultation par internet. Alors que les médecins nous disent souvent qu’il ne faut pas aller sur 
internet. Alors maintenant si on nous conseille d’aller sur internet pour poser des questions, je ne 
comprends pas. » 

 

Le recours à la télémédecine devrait être soumis à des critères selon les personnes interrogées à 
savoir : l’âge et le motif de la consultation. En d’autres termes, les personnes fragiles, les personnes 
âgées à domicile, peu habituées à l’utilisation des nouvelles technologies, ainsi que les nourrissons 
ou les enfants en bas âge, ne devraient pas bénéficier d’une consultation à distance. 

La consultation à distance pourrait être envisagée dans le diagnostic de pathologies bénignes 
(angine, rhume etc.) mais pas dans le cas de maladies à plus forte gravité.  
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- « Je pense que pour les personnes âgées déjà c’est compliqué, elles ne sont pas forcément habituées 
donc déjà je pense que non. Comme les enfants ou les bébés, la présence du médecin est 
importante. » 

- « Je me mets à la place de personnes de 35 ans, par vidéo ça peut être bien pour montrer, oser des 
questions mais pour les gens d’un certains âge ça ne marchera pas. Les conseils par l’informatique, 
qui est-ce qui va nous répondre ? Une infirmière ? Un médecin ? » 

- « Il ne faut pas que ça ferme la porte à toutes les personnes qui ne sont pas douées avec les 
nouvelles technologies. » 

- « Peut-être que pour une grippe ça peut être bien, ou un rhume et encore ça dépend si c’est une 
personne âgée. Mais pourquoi pas, ça peut faire gagner du temps. » 

Toutefois, si les réticences sont nombreuses, par manque de connaissances sur le sujet (notamment 
concernant les nombreuses possibilités d’exercices de la télémédecine), la e-santé apparait comme 
efficace dans le suivi de personnes atteintes de maladies chroniques. Notamment dans le traitement 
du diabète ou bien dans le cas d’affections dermatologiques. Elle peut, également, venir en renfort 
du manque de professionnels, particulièrement de spécialistes (ophtalmologues, dermatologues) 
évitant par là les délais trop importants avant de bénéficier d’une consultation. 

- « On y va de toute façon, mais il y a beaucoup de patients qui sont réticents même si beaucoup de 
choses peuvent être bien. Mais les gens ne savent pas ce que c’est. Pour aller chez la dermato’, vous 
envoyez en photo votre grain de beauté dermato. Pareil pour le fond d’œil, c’est l’orthoptiste qui le 
fait et tout est lu à Dijon ensuite. » 

- « Je connais une personne diabétique handicapée qui a un dispositif sur elle qui envoie des données 
sur son téléphone directement relié à l’hôpital. C’est génial, en cas de problème les professionnels de 
santé peuvent agir rapidement. » 

 

Certaines études européennes sur la télésurveillance médicale à domicile de maladies chroniques 
montrent une tendance à l’amélioration de la qualité de vie grâce à ce nouveau mode de prise en 
charge sans pour autant avoir un impact direct sur la pathologie.18 

La télésurveillance est également utilisée dans les EHPAD notamment dans la lutte contre l’isolement 
des personnes âgées mais également dans le cadre de la prise en charge des chutes grâce à 
l’utilisation d’objets connectés. 

- « Tout le monde est conscient du manque de médecin et quand on propose une solution personne 
n’est d’accord. On ne risque pas d’avancer ! Ca peut être intéressant notamment dans la prise en 
charge de maladies chroniques ou dans les EHPAD. » 

 

L’élément largement mis en avant par les usagers dans la réticence au développement des 
téléconsultations est l’absence de contact avec son professionnel de santé dans le colloque singulier. 
Avec la distance géographique, la relation soignants-soignés est bouleversée.  

Une distance psychologique peut s’installer chez le patient ainsi que chez le médecin. En effet, les 
liaisons de télécommunication ne peuvent restituer qu’imparfaitement le langage non verbal : les 
hésitations, le langage corporel, habituellement détectable dans une relation de soin traditionnelle. 
La peur également que le médecin ne puisse établir de diagnostic certain du fait de la distance. 

- « Le contact est encore important avec le médecin, ça rassure ! Y’a une partie psychologique de 
compassion, une écoute. C’est pas pareil derrière un écran tout de même. » 
                                                            
18 Steventon A et al. « Effect of telehealth on use of secondary care and mortality : findings from the WSD cluster 
randomised trial, BMJ, juin 2012. 
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- « On peut passer à côté de quelque chose et puis le contact humain c’est vraiment important quand 
même. Même dans le diagnostic la palpation c’est important. » 

- « Le contact avec le professionnel reste primordial, quand on va chez le médecin des fois rien que de 
l’avoir vu ça va un peu mieux. » 

 

Le colloque singulier ainsi que la relation de soin et de contact avec son professionnel apparaissent 
comme particulièrement importants dans la mise en place et la poursuite d’une prise en charge.  

 

- Relations avec les professionnels de santé 

Un des thèmes fréquemment abordé au cours des entretiens concerne leurs relations avec les 
professionnels de santé, que ceux-ci soient des paramédicaux, des médecins généralistes, des 
spécialistes ou bien des chirurgiens.  

Si l’on parle souvent de la relation médecin-patients, il faut noter qu’il existe une multiplicité de 
relations et d’interactions, variant selon la spécialité du professionnel, la pathologie du patient ainsi 
que son appartenance sociale. Ainsi, l’anthropologue Sylvie Fainzang19 observe dans ses travaux sur 
l’information et le mensonge dans le colloque singulier, qu’une personne possédant un capital 
intellectuel et social élevé aura plus de chance d’être informée sur son diagnostic ainsi que sur sa 
prise en charge.  

Ces interactions entre professionnels et patients sont au cœur même du développement de la 
démocratie en santé, à savoir replacer l’individu au cœur des décisions médicales et de sa prise en 
charge.  

L’idée sous jacente est que le patient puisse être un « individu rationnel » et prendre part aux 
décisions concernant sa prise en charge. Cela nécessite qu’il soit suffisamment bien informé sur sa 
pathologie, son traitement, les risques encourus etc. 

L’information est donc un élément essentiel dans la relation de confiance réciproque entre le 
professionnel de santé et la personne. À ce titre, elle s’inscrit dans un dialogue réciproque. Dans le 
cas du cancer, notamment, l’accès à l’information questionne, en particulier lors de l’annonce du 
diagnostic.  

- « On vous dit qu’on vous a trouvé des petites choses mais on vous en dit pas plus. Quel diagnostic ? 
Quel stade ? On ne sait pas ! On m’a dit, il faut aller à Dijon pour vous soulager mais personne ne m’a 
dit à quel stade j’étais. J’ai attendu un an et demi avant de savoir. » 

 

Le Plan Cancer 2003-2007 précurseur en la matière, prévoit, pourtant, des recommandations ainsi 
qu’un dispositif d’annonce du diagnostic (développés ensuite dans les plans suivants). La 
généralisation de cette mesure d’annonce s’appuie sur deux grands principes : 

- Tout patient atteint de cancer doit pouvoir bénéficier, au début de sa maladie et/ou en cas 
de récidive, d’un dispositif d’annonce organisé, qui doit être mis en place dans tous les 
établissements traitant des patients atteints de cancer. 

- La coordination interprofessionnelle, la communication relationnelle avec les patients et 
leurs proches ainsi que la souplesse dans la mise en œuvre seront pour beaucoup dans la 
réussite de ce dispositif et dans l’amélioration du vécu des malades20. 

                                                            
19 Fainzang S. La relation médecins-malades : information et mensonges, Presses Universitaires françaises, 2006. 
20 Institut National du Cancer, Recommandations nationales pour la mise en œuvre du dispositif d’annonce du cancer dans 
les établissements de santé, Nov. 2005. 
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Toutefois, les discours recueillis ici invitent à mettre en question l’application de ces 
recommandations. De plus, les situations relatées rejoignent les constats de Sylvie Fainzang, il 
semble qu’il est « manifeste que les malades, quel que soit leur milieu social et en dépit de ce que 
croient les médecins, veulent savoir le maximum de choses sur leur mal : la nature précise du 
diagnostic, l’évolution de la maladie, les traitements possibles, leurs effets et les risques même s’ils ne 
le demandent pas toujours. » 

- « Quand j’ai vu l’oncologue, je lui ai dit que je voulais la vérité, même si c’est dur. » 

 

La relation médecin-patient peut être teintée d’incompréhensions, de rapports de force dans une 
logique paternaliste, évoquée à de nombreuses reprises par les usagers. 

 

L’utilisation d’un « jargon médical » peut induire un manque de compréhension et donc des 
difficultés de communication et de confiance envers le professionnel. 

- « Mon mari a été malade, quelque chose d’important, heureusement que je l’ai accompagné à la 
consultation parce que le médecin utilisait un vocabulaire médical que moi je comprenais mais mon 
mari ne comprenait pas. Déjà il a voulu me faire sortir pour lui annoncer. Il ne lui a pas dit les mots 
qu’il fallait, quand il a utilisé le terme « pet scan » je lui ai demandé : alors mon mari a le cancer ? Le 
médecin a répondu « ah mais vous savez on n’en meurt pas du cancer ». Quand j’ai demandé à mon 
mari s’il comprenait, il m’a dit non et le médecin lui a dit « bah vous ne savez pas ce que c’est des 
métastases ? » » 

Dans cet exemple, le professionnel impose un contrôle de l’information grâce à l’utilisation d’un 
vocabulaire médical face auquel pourtant il est questionné par le patient et son entourage. 

 

Les usagers rencontrés déplorent également une prise en charge centrée, avant tout, autour de la 
pathologie et le traitement de la maladie plutôt qu’une prise en charge globale de l’individu. 

- « On a un peu l’impression d’être une pathologie avant d’être une personne, surtout à l’hôpital. » 

- « Dans les gros établissements on a plus l’impression d’être un numéro plutôt qu’un patient, il faut 
bien le dire. » 

 

Une relation asymétrique dans laquelle le professionnel est légitimé grâce à son statut et son 
expertise, ce qui peut rendre le dialogue ainsi que la prise de décision éclairée difficiles pour les 
patients. 

- « En cancéro il y a un lien très particulier entre médecin-patient, le patient n’ose pas contredire le 
médecin parce que c’est celui qui va le guérir. Quand un médecin nous dit d’aller à tel endroit on y va, 
parce que sinon on se dit qu’on va pas être soigné correctement. » 

- « Est-ce que vous avez déjà vu la réaction d’un médecin quand un patient refuse un traitement ? Ils 
sont fâchés et du coup débrouillez-vous ! C’est du vécu. Ils sont dans la toute puissance. Le refus de 
soins c’est in-entendable pour les médecins ! » 

 

Les patients confrontés à cette situation peuvent développer des réticences à poser des questions 
sur leur état ou traitement dans la croyance qu’il est préférable de se conformer aux 
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recommandations professionnelles et limiter cette volonté d’information et de participation à la 
prise en charge, pourtant primordiale dans une logique de démocratie en santé. 

 

Ces relations asymétriques sont particulièrement observées lors des prises en charge des personnes 
handicapées en établissement que nous avons rencontrées.  

- « On a peur de passer pour des rabat-joies de service ! On a le poids de, je suis professionnel, je sais, 
tu me dois le respect et toi t’es le résident. » 

 

Cette peur ou « volonté » de ne pas déranger les professionnels, considérés comme importants, et 
donc de respecter les limites qu’ils imposent, apparait également chez les personnes âgées en 
EHPAD ne trouvant pas nécessairement la réponse souhaitée en cas de sollicitation. 

- « Pourquoi  déranger (les professionnels) la nuit ? Pour quoi faire ? Quand je tombe bah, je me 
relève comme je peux, je me roule… J’ai sonné la dernière fois, on m’a dit bah couchez-vous, il faut 
dormir. Alors déranger quelqu’un pour ça, je préfère passer ma nuit sans dormir. » 

- « Les gens qui ont besoin d’aller aux toilettes, bah on boit pas trop pour éviter de demander et 
d’attendre qu’un professionnels puisse venir. » 

 

Au sein de l’établissement, les usagers témoignent d’une sorte de contrôle de l’information par les 
professionnels responsables des résidents, qui est parfois perçue comme une violence symbolique21 
venant heurter leur intimité et dignité. Dans le cas des extraits suivants, la confidentialité et le secret 
médical sont bouleversés dans une logique de prise en charge. 

- « Je voyais un psychiatre ici (dans l’établissement), j’ai vite arrêté parce qu’en fait avant la 
consultation le psychiatre fait un point avec l’infirmière, ça veut dire qu’il sait déjà ce qu’on a, on n’a 
pas le temps de dire ce qu’on veut, ils savent déjà et après le psy fait un compte rendu à 
l’infirmière. C’est une histoire de neutralité, on parle seul avec le psy mais il sait déjà et ses questions 
sont très orientées.» 

- « Avant j’avais un médecin traitant qui allait tout dire à l’infirmière et du coup j’ai changé pour 
quelqu’un de neutre qui ne dit rien et qui respecte bien. C’est pas appréciable quand on vous dit je (le 
professionnel) vais voir le médecin avant toi. » 

 

Les usagers peuvent, par le contrôle de l’information, exercé par des tiers professionnels, de leur 
prise en charge, être infantilisés et stigmatisés du fait de leur handicap et de la logique 
institutionnelle ; et ce même en dehors de l’établissement. 

- « Je suis allée voir un gynéco parce que j’avais un petit souci et il m’a dit qu’il n’auscultait pas parce 
que j’étais encore vierge. »  

- « Le problème ici c’est que quand tu peux t’exprimer t’y arrives et encore, mais les gens qui ne 
peuvent pas… On a toujours peur d’avoir des représailles, du coup les gens n’osent pas trop parler, 
dire ce qui ne va pas. » 

 

La logique d’infantilisation des usagers s’observe également dans le cadre de la santé des femmes 
dans la prise en charge de l’Interruption Volontaire de Grossesse (IVG) notamment, ou plus 

                                                            
21 Bourdieu P. Sur le pouvoir symbolique. In: Annales. Economies, sociétés, civilisations, N. 3, 1977. pp. 405-411. 
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largement  au cours de leur parcours génésique. Les professionnels dans une logique de domination 
légitimée par l’expertise médicale peuvent utiliser un procédé culpabilisant pour les patientes.  

- « Ça marque les réactions des professionnels de santé, j’ai une amie qui a avorté qui est infirmière, 
et l’infirmière au moment de l’avortement lui a dit mais vous savez que c’est pas un moyen de 
contraception ? Elle lui dit je suis infirmière, elle me dit je fais la même profession qu’eux, j’ai fait les 
mêmes études, comment c’est possible de dire ça ? Il faut être dans la bienveillance. » 

 

L’idée dans la mise en avant de ces propos n’est pas d’incriminer des professionnels de santé en 
particulier mais de mettre en exergue des pratiques ayant toujours cours, à l’intérieur de groupes 
professionnels où se dessine un dilemme éthique, où la question qui se pose est celle du début et de 
la fin de l’autonomie des usagers et la responsabilité des professionnels ? 

La frontière semble étroite entre la prise en soins, la responsabilité morale et juridique que 
détiennent les professionnels sur les personnes, et l’atteinte à l’autonomie et au libre arbitre de la 
personne.  

Cela pose également la question de la formation et des connaissances des professionnels sur ce qui 
constitue l’égalité des échanges au cours de la relation de soins. De nombreuses références (textes 
de lois et recommandations de bonnes pratiques) pour les professionnels existent et sont, au regard 
de ces témoignages, inégalement mises en œuvre. 

Les usagers s’expliquent ces écueils par le manque d’effectifs de professionnels hospitaliers dans 
certaines localités, l’accroissement des sollicitations et du nombre de patients du fait du 
vieillissement de la population et de l’augmentation des personnes atteintes de maladies 
chroniques… Toutes ces évolutions structurelles peuvent mener les professionnels à privilégier la 
qualité de la prise en charge thérapeutique tout en négligeant, peut-être, la communication, 
l’information et la notion de réciprocité dans les échanges avec les patients et les usagers plus 
globalement.  

 

Finalement, les personnes rencontrées ont une vision plutôt positive de leur prise en charge 
médicale, leurs attentes et besoins ont trait au besoin de communication, d’information ainsi qu’à la 
reconnaissance de leurs compétences et individualités. 

- « On est quand même bien reçu dans les hôpitaux et il faut dire qu’on y est bien soigné. Bien sûr on 
voudrait causer plus (avec les professionnels) mais on sait bien qu’ils n’ont pas le temps. » 

 

4. Des besoins plus précis en termes d’organisation du système de santé 

Si globalement, une certaine qualité des soins est mise en avant par les enquêtés, certains 
questionnements et attentes ont émergé au cours des entretiens, concernant l’organisation du 
système de soins dans des situations plus concrètes et spécifiques. Notamment par rapport au 
parcours coordonné de soins, à l’éducation thérapeutique du patient, à la relation entre une 
médecine privée et publique… 

 

 L’absence, parfois, d’un parcours de soins coordonné, particulièrement dans le cas de cumul de 
pathologies  

- « Je suis diabétique de type 1 et j’ai un cancer aussi et quand j’en parle à mon oncologue il ne sait 
pas quoi me dire, il ne sait pas du tout comment faire. Et à l’inverse mon diabétologue ne sait pas non 
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plus comment on adapte le traitement d’insuline quand on a un cancer. Du coup c’est la double peine 
pour moi. » 

 

 Un manque d’offre de programme d’éducation thérapeutique du patient selon les périodes de la 
vie et son actualisation, dans le cas du diabète par exemple : 

- « On manque d’ETP sur le territoire, dans l’Yonne bah y’a pas grand-chose. Alors qu’il faudrait 
qu’elle soit actualisée par rapport aux différentes périodes de la vie. Pendant l’adolescence par 
exemple il y a beaucoup de jeunes qui stoppent complètement leur traitement et ils font plus 
forcément parti de l’AFD jeunes, ils se retrouvent un peu livrés à eux-mêmes et je pense qu’on devrait 
pouvoir bénéficier d’ETP plusieurs fois dans nos vies. » 

 

 Une différence de prise en charge selon le secteur d’activités des centres de soins : 

- « On est bien accueilli dans le privé ou les cliniques, c’est sûr, mais quand il y a un pépin ils nous 
envoient à l’hôpital public. » 

 

 Des services d’urgences trop souvent engorgés du fait de motifs de recours injustifiés de la part 
des usagers, mais aussi d’un manque de professionnels pour les recevoir en dehors, du fait des 
inégalités territoriales d’accès aux soins. 

- « C’est pas possible d’attendre 6 heures dans une salle d’urgences quand on a mal ! Peut-être que 
les gens y vont pour rien mais c’est quand même pas normal. » 

 

 Un manque de dispositifs d’accessibilité dans les centres de soins (particulièrement en libéral)  

- « Je suis obligée d’aller à l’hôpital pour consulter parce que sinon je ne peux pas rentrer au cabinet 
médical avec mon fauteuil. » 

 

 Des restes à charge souvent importants dans le cas de soins de supports apportés aux malades du 
cancer 

- « Il y a toujours un reste à charge, notamment dans la sophrologie, c’est pas pris en charge, c’est 50 
euros la séance. L’activité physique adaptée, qui paye ? Les soins de support c’est bien mais c’est un 
leurre. Surtout quand on est en activité professionnelle, vos revenus baissent de moitié… Les 
transports, les perruques, les soutiens-gorges, les prothèses, les bonnets, la prise en charge 
psychologique, tout ça ce n’est pas pris en charge à 100 %. » 

 

5. Les usagers et leurs droits en matière de santé 

- Une absence de connaissance des droits du patient 

Outre l’information qui parait primordiale pour les usagers, ceux-ci ne semblent pas globalement 
connaître leurs droits en tant que patients, usagers de la santé. 

Dans la majorité des cas, les personnes rencontrées reconnaissent l’existence de certains droits sans 
pour autant pouvoir les nommer précisément. Aucun usager ne semble connaître la liste des droits 
de la loi de 2002. Les usagers, en particulier les personnes âgées en EHPAD, ne connaissent pas non 
plus la charte des droits des personnes en établissement ou la charte de la personne hospitalisée 
pourtant censée être affichées à l’intérieur des établissements.  
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- « Je ne savais pas qu’il y avait des documents avec les différents droits des patients, je le découvre. » 

- « On a des droits forcément mais je ne sais pas lesquels. »  

- « C’est le flou absolu… Et puis pour avoir une info… » 

- « On a l’impression d’avoir des devoirs mais pas beaucoup de droits. » 

 

Toutefois, de manière spontanée les usagers mettent en avant différents droits : le droit à l’accès au 
dossier médical qui pour certains s’apparente à une épreuve compliquée, aussi sur un tout autre 
registre, le respect de la dignité jusqu’à la mort et le droit à disposer de son corps. 

- « Vous avez déjà essayé de récupérer votre dossier médical ? C’est un bazar… En plus ils vous font 
payer les photocopies pour la plupart, je ne trouve pas ça normal. Ça nous appartient quand 
même. En plus ce que le médecin écrit de sa plume ça lui est personnel, nous on a le droit d’avoir 
accès aux courriers, aux comptes-rendus et résultats d’analyse mais c’est tout. »  

- « Le droit de disposer de son corps, respecter la volonté de mourir et de ne pas subir d’acharnement 
thérapeutique et de devenir un légume. » 

- « Ça devrait être un droit fondamental, y’a un côté sordide, lugubre à prendre un rendez-vous pour 
mourir mais quand on est en accord avec nous même là-dessus bon… » 

- « On n’a pas tous les droits sur soi-même, y’a un relent moralisateur, à dire que la vie est toujours 
préférable à la mort ».  

- « C’est un détail mais la blouse à l’hôpital ouverte derrière, je trouve ça très gênant. » 

 

Afin de recueillir l’avis des enquêtés et dans le but de découvrir leurs réactions et opinions, nous leur 
avons distribué un document listant les droits du patient découlant de la loi du 4 mars 2002, 
disponible sur le site internet de la Haute Autorité de Santé. 

 

L’accès à l’information quant à sa prise en charge, son traitement, les innovations, les démarches 
administratives à réaliser (en cas de demande de RQTH notamment ou de remboursement à la 
sécurité sociale) ont été mis en exergue par les usagers. 

- « Être informé de ce qui existe, notamment tout ce qui est innovation médicale (dans le cas de 
maladie chronique). » 

- « Le droit à être informé sur les conditions de séjour dans un établissement. » 

- « Il faudrait aussi avoir de l’information sur tous les « à côtés » quand on est malade ; à savoir les 
démarches avec les assurances, les crédits, le permis de conduire. » 

- « Moi je suis en curatelle renforcée et j’ai pas accès à mes papiers et j’aimerais bien avoir accès pour 
me remettre dans le monde et on me dit rien, je suis au courant de rien, j’ai presque 50 ans, ça serait 
temps que je prenne ma vie en main. » 

- « Être informé correctement des traitements et des risques éventuels. » 

 

Le choix du médecin est également questionné ainsi que le droit à pouvoir bénéficier d’un deuxième 
avis, vis-à-vis d’un diagnostic ou d’un traitement. La possibilité de pouvoir prendre part à sa prise en 
charge et donc par là refuser un traitement, en particulier dans le cas de la prise en charge du cancer 
pour laquelle le cancérologue est prescripteur, et symbolise celui qui détient le pouvoir de survie de 
son patient.  
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- « Est-ce que vous avez déjà vu la réaction d’un médecin quand un patient refuse un traitement ? Ils 
sont fâchés et du coup débrouillez-vous ! Il vous reste trois mois à vivre, débrouillez-vous ! C’est du 
vécu. Ils sont dans la toute puissance. Le refus de soins c’est in-entendable pour les médecins. » 
« Tout ça (les droits) c’est bien beau sur le papier mais dans la réalité il y a encore du travail. » 

- « Y’a un jour où j’ai plus voulu prendre mon médicament et j’ai galéré pour avoir le droit de le faire, 
j’ai insisté, de toute façon je ne voulais plus le prendre. Ils m’ont fait signer un papier comme quoi ils 
se déchargeaient si problème. J’ai pris ma décision avec l’accord de mon curateur, mais c’était ma 
décision ! » 

 

Le respect de la personne soignée et le droit à la bienveillance apparaissent comme primordiaux 
dans les échanges. Ce respect passe, selon eux, par une relation pacifiée avec les professionnels, 
d’égal à égal, où les actes, interventions et traitements médicaux sont expliqués et discutés avec le 
patient. Une indulgence est, toutefois, portée à l’égard des professionnels du fait des manques 
d’effectifs hospitaliers (particulièrement). 

Une fois de plus, le partage de l’information semble être la base socle de la notion de respect et 
dignité de la personne soignée. 

- « Mon père est en ce moment dans le circuit des hôpitaux, il est trimballé d’un service à un autre 
d’un comptoir à un autre. C’est pas des gens méchants derrière, ils ont beaucoup de boulot mais bon, 
lui il comprend pas quoi, en plus il est sourd et le personnel prend pas forcément le temps de 
répéter. » 

- « C’est comme quand je vais voir un médecin, mais expliquez-moi les choses, bon sang ! Arrêtez de 
penser que je suis con ! Il faut juste qu’on m’explique comment ça fonctionne. Être traité avec 
bienveillance, on en revient toujours à ça quoi. »  

- « C’est l’écart entre la volonté et le réel, on sait qu’ils n’ont pas le temps, des problèmes d’effectifs 
mais la compassion c’est bien aussi. » 

 

Le besoin d’une bienveillance ainsi que la prise en compte de l’individu dans sa globalité et dans ses 
spécificités, notamment dans le cas de personnes en situation de handicap ou atteints de pathologies 
chroniques sont évoqués. 

- « Dans l’IRM quand on ne te propose pas de casque ou de bouchons d’oreille, on a déjà 
suffisamment la trouille comme ça et ils viennent ajouter le masque en grillage sans rien nous dire. 
Y’a jamais aucune explication et il faut voir comment ils s’y prennent ! » 

- « Quand je vais faire des radios, ils sont empruntés, ils ont peur de nous faire mal ; ils nous parlent 
comme à des gamins et en plus avec ma pathologie, j’ai des spasmes et je bouge quand je suis sur la 
table d’examen. Ils ne comprennent pas. Et la radio est faussée, ils me disent mais arrêtez de bouger 
mais je n’y peux rien et on recommence 15 fois la manipulation. Pour nous mettre sur la table ils nous 
font mal au dos parce qu’ils nous portent avec leurs bras, ils n’ont même pas d’appareil pour nous 
mettre sur la table. Faut avoir confiance quand même. » 

 

Le besoin de reconnaissance également des compétences du patient est mis en avant, dans le cas du 
statut de « patient expert » (acteur pourtant identifié comme important dans le développement de 
la participation des usagers à la construction et au débat des politiques de santé) par exemple qui 
semble ne pas être suffisant dans la reconnaissance du savoir expérientiel du patient auprès des 
professionnels et des décideurs. 
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- « Ils veulent pas nous laisser la parole, quand on veut faire patient expert ils veulent pas nous voir 
arriver. » 

L’ensemble des usagers rencontrés paraissent concernés et intéressés par ces questions de droits 
des patients. Peu les connaissent en détails, ils ne connaissent pas davantage les ressources à 
mobiliser en cas de recours. Cependant, tous ont pu échanger sur les droits à privilégier, en tant que 
citoyen usager du système de santé, et sont en demande de plus d’informations sur ces questions.  

- « C’est vraiment bien cette liste, il faudrait que ce soit affiché dans les hôpitaux et chez les 
médecins. » 

- « Il faudrait qu’on soit davantage informé des politiques de santé mises en place dans notre région 
ainsi que les relations avec les lobbys et toutes ces choses là. » 

 

6. La démocratie en santé : un pari difficile à mettre en place 

La participation des usagers aux problématiques de santé est en développement croissant depuis 
l’instauration de la loi du 4 mars 2002. Une volonté, en santé, de replacer l’individu au cœur de sa 
prise en charge, comme évoqué en filigrane de ce travail. Au-delà, il s’agit également de 
démocratiser la participation de l’ensemble des citoyens à la construction des questions en lien avec 
la santé comme indiqué dans les textes institutionnels, notamment dans le Projet Régional de la 
Santé de la région Bourgogne-Franche-Comté 2018-2028.  

Un label a ainsi été créé dans le but de valoriser les expériences et actions visant à promouvoir les 
droits des patients et des usagers, intitulé « label droits des usagers ». De plus, de nombreuses 
études et actions dans le cadre d’appels d’offre relatifs à la démocratie en santé se développent dans 
l’idée de faire participer les individus.  

L’objectif est que l’intégralité de la société civile puisse s’emparer et s’approprier des questions liées 
à leur santé de façon individuelle mais également de pouvoir mener une réflexion collective agissant 
sur le bien commun. Elle prévoit, également, la protection des usagers grâce à l’émission de droits 
individuels et collectifs garantissant une meilleure prise en compte de leurs attentes. 

Nous l’avons vu, les connaissances des usagers de la santé, concernant les politiques de santé, leur 
construction mais également leurs droits, sont limitées. Les notions de « droits du patient », de 
« démocratie en santé » leurs sont, pour la plupart, inconnues mais tous se sentent concernés par les 
questions de santé  évoquées au cours des entretiens. Tous semblent manifester un intérêt 
particulier à ces questions intervenant sous la forme de besoins et d’attentes. 

Les droits et besoins collectifs principalement soulevés par les usagers ont trait à l’accès aux soins 
d’une manière globale, et en particulier, la démographie médicale et les évolutions territoriales des 
établissements de santé. Du coté des droits et besoins individuels, ceux-ci concernent la demande 
d’informations et la prise en compte de l’individualité et des spécificités des personnes dans le 
monde du soin. Ces attentes se traduisent souvent par un sentiment d’isolement et d’abandon ainsi 
qu’un rejet des solutions et politiques proposées par l’Autorité.  

Selon les cadres institutionnels dans lesquels elle est posée, il semble que la démocratie en matière 
de santé, puisse être rendue possible, si l’usager adopte un comportement « idéal » et rationnel. Les 
individus devraient ainsi prendre conscience de l’importance de leur santé et leur responsabilité 
individuelle leur permettant de la maintenir. Cette responsabilité individuelle passerait notamment 
par l’adhésion et la mise en application des normes de prévention et l’intégration au quotidien de 
comportements favorables à la santé. En outre, le patient ne devrait plus être un « simple » patient 
écoutant son médecin mais un patient suffisamment informé et impliqué, grâce aux efforts 
réciproques du patient et du professionnel, pour prendre part aux décisions et aux réflexions quant à 
sa prise en charge. 
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Toutefois, il semble que la mise en place de comportements en concordance avec l’idée d’usager 
idéal varie selon le milieu social, l’âge et le genre des individus. Les personnes ayant un capital social, 
intellectuel et financier élevés seront plus à même d’intégrer dans leur quotidien les gestes, actions, 
décisions bénéfiques pour leur santé. Outre les différences socio-culturelles, l’événement de santé 
dans sa résonnance avec la vie et la mort, à son contexte ou son effet traumatique, ne peut parfois 
s’inscrire dans des comportements rationnels. 

Si l’usager « idéal » doit être informé des enjeux de santé auxquels sa collectivité est confrontée et 
doit pouvoir détenir une information claire sur l’état de santé de la population. Cette information 
doit être adaptée afin que l’individu puisse saisir les enjeux individuels et collectifs de ses 
comportements (se vacciner, respecter les règles d’hygiène, respecter l’environnement, participer à 
la recherche ainsi qu’aux débats dans le cadre de la démocratie en santé, faire un « bon » usage du 
système de santé etc.).  

 

 

Conclusion - discussion 
 

1. Intérêts et limites de la démarche conduite dans cette étude 

La méthode de focus group a été choisie afin d’interroger le plus grand nombre d’acteurs dans le 
temps et les moyens impartis. Elle nous a, en effet, permis de rencontrer 75 usagers de profils et 
d’horizons divers. De plus, les entretiens de groupe sont vecteurs de parole et permettent les 
échanges et les débats sur les représentations sociales. Cette méthode, principalement utilisée dans 
le cas de recherche-action, facilite également l’identification des consensus et des désaccords.  

Toutefois, cette méthode peut impliquer certains biais. La dynamique de groupe ne permet pas 
toujours à chaque participant de pouvoir s’exprimer sur l’intégralité des thématiques. Certains 
individus peuvent, en effet, monopoliser la parole et l’interaction d’autres au contraire seront plus 
discrets. De plus, certains sujets dits « sensibles » peuvent être plus difficiles à aborder en groupe 
plutôt qu’en entretien individuel. La dynamique de groupe peut également faire émerger la diffusion 
de réactions et d’opinions négatives. À l’inverse, l’importance des normes sociales peut imposer un 
discours parfois policé, attendu et généraliste difficilement appréhendable pour les investigateurs. 

Si cette enquête a permis de rencontrer un nombre important d’usagers de profils variés, il a été 
difficile de rendre compte des besoins, attentes spécifiques de chaque groupe au cours de l’analyse. 
Elle porte, en effet, sur la prise en compte globale des similitudes dans le discours des usagers. Il 
nous semblerait intéressant de développer les entretiens et l’analyse auprès de chaque groupe ayant 
tous une approche très spécifique de la santé, notamment les personnes en établissements ou 
atteintes de maladies chroniques.  

En outre, si nous avons observé un fort intérêt de la part des structures relais à participer à l’étude, 
nous avons été confrontés à certains refus, notamment concernant la mise en place du groupe de 
femmes, du fait des réorganisations territoriales et de la fermeture d’un service de maternité.  

Dans une logique de démocratie en santé permettant la participation des usagers, une des limites de 
l’enquête est celle de ne pas avoir intégré davantage les usagers à la construction du projet, 
notamment au cours des comités de pilotage par exemple. 

Il nous semblerait important de pouvoir intégrer les usagers rencontrés dans la communication ainsi 
que la valorisation de cette enquête dans le but de satisfaire une demande largement partagée des 
usagers eux-mêmes et donc de promouvoir la participation des citoyens, par des temps de 
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présentations avec les participants, ouverts au grand public qui permettraient de partager les 
résultats, de les amender, compléter et de les traduire en pistes d’action. Finalement, cette étude 
nous a permis d’observer les écarts entre la volonté de mettre en place une politique de démocratie 
en santé et les attentes et besoins des personnes rencontrées. 

 

2. Usagers, santé, droits et prévention : un projet qui évolue 

D’une manière globale, l’adhésion et l’intégration des normes préventives en santé doivent 
s’accompagner d’éducation et de promotion deà la santé, particulièrement pour les populations 
dites « vulnérables ». Toutefois, la multiplication des messages de prévention ainsi que les 
injonctions aux « bons » comportements, renvoyant à la responsabilité individuelle, peuvent avoir un 
effet contre-productif dans l’adhésion à ceux-ci, et véhiculer une culpabilité auprès des usagers.  

Il pourrait être pertinent pour les usagers de bénéficier d’une meilleure visibilité des ressources 
matérielles et institutionnelles, réseaux, structures à mobiliser afin de prévenir ou de s’investir dans 
leur prise en charge (notamment les dispositifs de recours et les commissions d’usagers). De plus, la 
volonté des institutions de faire participer les usagers pourrait également s’accompagner d’une 
meilleure visibilité et communication en matière de politiques, actions de santé, pour favoriser une 
meilleure adhésion des citoyens à ces questions. En effet, les différents plans de santé, par exemple, 
sont connus des associations de patients mais peu ou pas des usagers « lambda ».  

En effet, la non-information peut aller à l’encontre de la volonté de participation, nous l’observons 
particulièrement dans le cas de la télémédecine. Si les usagers semblent, bien souvent, avoir un avis 
plutôt négatif et tranché sur la e-santé, il semble qu’ils n’aient pas toutes les connaissances 
nécessaires pour en apprécier les possibilités et les conditions de mise en œuvre.  

En outre, si les relations avec les professionnels de santé ont évolué, elles restent imprégnées de 
paternalisme et d’un certain rapport de domination. En dépit de la volonté de replacer le patient au 
cœur de sa prise en charge, il semble que le système de santé soit organisé pour les professionnels 
de santé. Baszanger22 nomme les patients comme des « intermittents » du système, ne faisant que 
passer dans les différents services et cabinets, ignorant parfois les interventions et transferts 
d’informations entre professionnels. L’usager se heurte à des contraintes diverses, du fait du statut 
spécifique des professionnels leur conférant une sacralisation de leur savoir et une position sociale 
qui reste à ce jour dominante. 

Un certain cloisonnement est observé entre les professionnels, les institutions de la santé et les 
associations de patients, qui peinent à améliorer leur visibilité et le partenariat. 

- « C’est simple, on a du mal à développer le partenariat avec les réseaux ou les établissements de 
soins par exemple, je pense qu’il y a une non volonté de la part des acteurs à travailler avec nous. » 

Le chemin vers la démocratie en santé et donc la participation des usagers est encore long, même si 
des évolutions sont en cours, notamment dans la notion de partage de l’information. Il semble qu’il 
faille une meilleure communication concernant les questions et politiques de santé ainsi, peut-être 
qu’une déculpabilisation des usagers vis-à-vis des injonctions liées aux comportements individuels. 
De plus, les réorganisations territoriales de la santé apparaissent comme contradictoires pour les 
usagers se sentant de plus en plus mis de coté et craignant pour le futur. Le développement du 
partenariat entre les associations de patients, les professionnels de santé et les institutions devrait 
être renforcé, impliquant par là, la reconnaissance et la valorisation des compétences et 
connaissances des usagers, notamment les patients experts. 

                                                            
22 Baszanger I. « Une autonomie incertaine : les malades et le système de soins », dans Traité de bioéthique. II - Soigner la 
personne, évolutions, innovations thérapeutiques. Toulouse, ERES. 
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Pour terminer, la volonté d’intégrer l’ensemble de la population à l’élaboration des questions de 
santé apparait peut-être comme une utopie demandant des efforts à la fois du point de vue des 
usagers mais également des institutionnels. Un décloisonnement entre ces deux mondes permettrait 
une meilleure visibilité et compréhension des attentes exprimées par chacun, qui est encore loin 
d’être effectif. 

 
 

Pour conclure… 

 
- Prévention 

 Des messages, slogans et gestes à mettre en place connus des usagers  

 Un discours policé et attendu conforme à celui de la culture commune 

 Une bonne adhésion vis-à-vis d’une réflexion sur les habitudes alimentaires 

 L’idée selon laquelle la prévention demande un temps long, dont les bénéfices 
s’observeront sans doute auprès des générations futures 

 Une certaine méfiance vis-à-vis du positionnement de l’État au sein des politiques de 
prévention 

 Une certaine forme d’insensibilité aux campagnes de prévention véhiculées dans les 
médias 

 Une multiplication pesante des campagnes de prévention et des messages parfois 
culpabilisants 

 

- Politiques de santé 
 Une méconnaissance des acteurs de la politique de santé et de prévention et une méfiance 

exprimée de façon récurrente vis-à-vis de l’Autorité 

 

- Organisation, recours aux soins 
 Globalement une vision plutôt positive de la prise en charge médicale 

 Des difficultés d’accès aux professionnels de santé sur la plupart des territoires, en 
ambulatoire comme dans les établissements (visités) 

 Une conscience des inégalités territoriales de santé induites par le manque de 
professionnels pouvant mener à un renoncement aux soins 

 Une incompréhension ainsi qu’un désaccord concernant les réorganisations territoriales de 
santé (fermetures de services et d’établissements) et l’évolution des structures de soins 
vers une logique d’entreprise, rentable 

 

- Télémédecine 
 Une méconnaissance de la diversité des modalités possibles d’exercice de la e-santé 

 La télémédecine, mal perçue principalement comme une atteinte à la relation soignants-
soignés à laquelle les usagers sont particulièrement attachés 
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- Relations soignants-soignés 
 Une relation encore teintée d’une logique paternaliste légitimée par le savoir expert et 

dominant des professionnels 

 Un manque de dialogue et d’intégration des patients dans les décisions (traitements, 
risques…) 

 Un partage d’information parfois insuffisant ou absent  

 Une infantilisation, culpabilisation et un contrôle de l’information exercés par les 
professionnels envers les patients les plus vulnérables 

 Un besoin de prise en compte de l’individualité et des compétences des patients 

 

- Droits des patients  
 Une absence de connaissance des droits des patients ainsi que des ressources à mobiliser 

en cas de recours 

 De manière spontanée, les droits cités sont le droit à l’accès au dossier médical ainsi que le 
droit à la dignité jusqu’à la mort 

 Le besoin de bienveillance dans la prise en charge globale et la valorisation des 
compétences des personnes 
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Annexe 

 
Droits des usagers : Information et orientation 
Les droits des patients sont reposent sur deux textes de loi majeurs : la loi du 4 mars 2002 dont le 
titre II s’intitule Démocratie en santé, complété depuis par la loi du 22 avril 2005 sur les droits des 
malades en fin de vie. Les articles cités en référence issus de ces textes sont extraits du Code de la 
santé publique (CSP). 

 

Les principaux droits individuels des patients se regroupent en cinq grandes 
rubriques : 

1.     Droit à l’accès aux soins et au choix du médecin 

 le droit à la protection de sa santé : garantie de l’égal accès de chacun aux soins nécessités 
par son état de santé, toute discrimination étant proscrite (art L 1110-3 du CSP) ; 

 le droit de bénéficier des soins les plus appropriés et des thérapeutiques les plus efficaces et 
garantissant sa sécurité sanitaire (art L 1110-5 du CSP) ; 

 le droit au choix du médecin ou de l’établissement de santé (art L 1110-8 du CSP) ; 

 le droit à la continuité des soins ; 

2.     Droit à l’information et au respect de la confidentialité 

 le droit à l’information sur son état de santé, comme au respect de sa volonté de ne pas être 
informée sur son état de santé (art L 1111-2 du CSP) ; 

 le droit à l’accès direct à son dossier médical (art L 1111-7 du CSP); 

 le droit à être informée, sur sa demande, sur les frais auxquels elle est exposée (art L 1111-3 
du CSP) ; 

 le droit à être informée sur ses conditions de séjour dans l’établissement de santé ; 

 le droit au secret des informations la concernant (art L 1110-4 du CSP) ; 

3.     Droit à participer à la décision médicale 

 le droit à participer activement aux décisions médicales qui le concernent ou décision 
médicale partagée (art L 1111-4 du CSP) ; 

 le droit de refuser un traitement ou un acte médical (art L 1111-4 du CSP) ; 

 le droit de désigner une personne de confiance (art L 1111-6 du CSP) ; 

 le droit de rédiger des directives anticipées (art L 1111-11 du CSP) ; 

 le droit de quitter l’établissement à tout moment ; 

4.     Respect de la personne soignée 

 le droit au  respect de sa dignité (art L 1110-2 du CSP) ; 

 le droit au respect de sa vie privée (art L 1110-4 du CSP) ; 
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 le droit au respect de son intimité ; 

 le droit à d’être traitée avec égards ; 

 le droit au respect de ses croyances et de ses convictions ; 

 le droit au soulagement de sa douleur (art L 1110-5 du CSP) ; 

 le droit à l’accès aux soins palliatifs (art L 1110-9 du CSP) ; 

 le droit à une vie digne jusqu’à la mort (art L 1110-5 du CSP). 

5.     Contentieux et indemnisation 

 le droit d’être entendu par un responsable de l’établissement en cas plainte liée aux soins et 
de la faire connaître à la Commission des relations avec les usagers et de la qualité de la 
prose en charge-Cruq-PC (art L 1112-3 du CSP). ; 

 le droit à la médiation en cas de différend (art R 1112-81 et R 1112-82 du CSP) ; 

 le droit à demander réparation amiable ou contentieuse d’un préjudice subi devant la 
commission régionale de conciliation et d'indemnisation des accidents médicaux (CRCI). 
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