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Résultats majeurs (1/2) 

 

Des difficultés fréquentes et de toute nature exprimées par les patients.

Majoritairement pris en charge à l’hôpital public (à plus de 80%), les patients ont, pour moitié (49%), rencontré des difficultés sur les 12 derniers
mois. Parmi les plus fréquemment vécues sont notamment citées les difficultés à accéder à des examens diagnostiques (18,6%) et aux
consultations de suivi (14,2%), des reports de soins (15%) et des délais anormalement longs pour une première consultation (14,3%).

Un manque d’information des patients sur les raisons de ces difficultés.

Pour près de 40% des patients, aucune raison n’a été invoquée pour justifier ces difficultés et lorsqu’elles sont expliquées, elles tiennent en tout
premier lieu au manque de médecins (30,2%) et d’infirmiers ou autres personnels soignants (23,3%). 

Un bilan sombre côté soignants.

Près de 60% déclarent avoir dû proposer une prise en charge non-optimale en raison d’un manque de ressources. Environ la moitié ont eu des
difficultés à adresser leurs patients ou obtenir un rendez-vous pour des examens diagnostiques ou avec un spécialiste hospitalier. Nombre
d’entre eux ont dû reporter des soins (44,3%), allonger les délais de consultations de suivi (38,8%) ou de premières consultations (37,9%). 

Plus inquiétant encore, plus de 30% des soignants ont été amenés à refuser des soins (près de 15% déclarent avoir refusé des soins urgents !). 

Sans surprise, pour les soignants, la principale raison de ces difficultés est liée au manque d’infirmiers et de personnels soignants (pour plus de
80% d’entre eux), suivie notamment du manque de médecins (près de 60%) et de la fermeture de services (52,8%).



Merci aux plus de 2000 répondants
d'avoir participé à notre enquête.

 
A venir prochainement : l'analyse des

commentaires libres.

Résultats majeurs (2/2) 
Une prise en charge qui tend à se dégrader, avec de forts impacts sur la santé.

Plus de 30% des patients estiment que leur prise en charge s’est en effet (18,9%) ou peut-être (12,4%) dégradée sur les 12 derniers mois. 
Sur plus de 300 patients ayant subi cette altération, une large majorité estime qu’elle a eu des impacts sur leur santé physique (plus de 60%) ou
psychologiques (80,8%) ou sur celle de leurs proches.

Un écart de taille avec l’expérience des soignants qui, de leur côté, déclarent à plus de 85% que la prise en charge des patients s’est dégradée et à
plus de 75% que des pertes de chances s’ensuivent.

Des niveaux d’inquiétudes qui confirment l’urgence d’une réforme d’envergure.

44% des patients s’estiment assez voire très inquiets pour leur prise en charge et plus de 80% des soignants considèrent que sans réforme du
système de santé, la qualité et la prise en charge des patients se dégradera au point de mettre en danger la santé des patients.

Membres d'Action Patients porteurs de cette étude : AAAVAM, Actions Traitements, ADMD, AFA Crohn-RCH, AFH, AFPric, AFSA, Aider à Aider, Alliance du Coeur, Amadys, AMFE,
ANDAR, ARSLA, Cancer Contribution, Diabète et méchant, EGMOS, ELLyE, Fédération Caire, FFAAIR, France Greffe Cœur et/ou Poumons, France Lyme, Juris Santé, Laurette
Fugain, Les Séropotes, Mélanome France, Patients en réseau, Renaloo, Rose Up, Transhépate, Vaincre la mucoviscidose.



2014 questionnaires 

Age moyen des patients :

48 ans et 9 mois
 

dont  1 705 patients (ou aidants
répondant pour le compte du patient)

309 soignants

soit 85 % vs 15 %

?
 

Moins de 30 ans : 12,8 %
Entre 30 et 60 : 59,2 %
Plus de 60 ans : 28 %
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 1 705patients

Maladie principale des patients
[regroupées]
1 705 patients

0 50 100 150 200 250

Cancers 

Autres (incluant notamment : maladies psychiatriques, maladies du foie de d’adulte, maladies à tique, endométriose, VIH) 

Mucoviscidose 

Greffes 

Rhumatismes inflammatoires chroniques 

Maladies neurodégénératives 

Maladies inflammatoires chroniques de l'intestin 

Maladies rares 

Insuffisance rénale, dialyse 

Maladies du sang 

Maladies respiratoires chroniques 

Maladies cardiaques 

Maladies du systeme nerveux central 

23,1% (394)

17,6% (300)

15,2% (260)

10,9% (186)

6,3% (108)

6,0% (102)

5,1% (87)

4,8% (82)

3,7% (63)

3,5% (59)

1,3% (23)

1,2% (21)

1,2% (20)



Maladies principales des
patients (en %)
[détail]

0 50 000 100 000 150 000 200 000

Mucoviscidose 

Autre 

Cancers avec tumeur solide 

Lymphomes, LLC, Maladie de Waldenstrom 

Greffe rénale 

Maladie de Charcot / Sclérose Laterale Amyotrophique 

Polyartrite rhumatoide 

Dystonie 

Maladies de Crohn 

Greffe hépatique 

Insuffisance renale : dialyse 

Leucémies 

Maladies hémorragiques consitutionnelles 

Rectocolite hemorragique 

Maladies cardiaques 

Autres maladies du sang 

Maladies du systeme nerveux central 

Maladie du foie de l'enfant 

Spondyloarthrite 

VIH 

Maladie rénale chronique 

Greffe pulmonaire 

Greffe cardiaque 

Asthme 

Maladies du foie de l'adulte 

Rhumatisme psoriasique 

Maladies psychiatriques 

BPCO 

Syndrôme myelodysplasique 

Myélome multiple 

Maladies à tique 

Endometriose 

Autres cancers du sang 

Autres maladies du motoneurone 

Syndrôme d'Angelman 

Spasme hémifacial 

Greffe de moelle osseuse 

1705 patient
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Etablissement en charge du
suivi des patients

Aucun Privé Public

1 000 000 

750 000 

500 000 

250 000 

0 

80,9%

12,9%6,2%

1 704 patients



0 250 500 750 1 000

aucune situation mentionnée ci-dessous ne me concerne 

des difficultés à accéder à des examens diagnostics (scanner, IRM, échographie, biopsie…) 

des difficultés liées à un manque de coordination entre soignants et/ou services 

des difficultés à contacter votre équipe soignante 

des reports de soins (rdv, opération, traitements, examens…) 

des délais anormalement longs pour une première consultation 

des problèmes d’accès aux consultations de suivi 

à renoncer à un soin 

des difficultés à accéder aux urgences 

des annulations de soins (rdv, opération, traitements, examens…) 

des refus de soins urgents 

dû être transféré vers autre établissement 

des refus de soins non-urgents 

Difficultés
rencontrées par les
patients au cours des
12 derniers mois

51% - 867

317 (18,6%)

265 (15,6%)

261 (15,3%)

255 (15,0%)

243 (14,3%)

242 (14,2%) 

107 (6,3%)

97 (5,7%)

49% - 837 déclarent au moins
une difficulté

1 704 patients - choix multiples

93 (5,5%)

61 (3,6%)

61 (3,6%)

61 (3,6%)

1 patient sur 2
a rencontré au

moins une
difficulté ces 12
derniers mois.



Nombre de difficultés rencontrées par les patients ces 12 derniers mois
837 patients déclarant au moins une difficulté
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61% des patients rencontrent
entre 2 à 11 difficultés



Les reports de soins ont
duré...
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(pour les 255 patients ayant choisi "reports de soin" parmi les difficultés
rencontrées dans les 12 derniers mois)

6,3%18,4%31,4%20,8%23,1%



Raisons invoquées
auprès des patients
pour expliquer cette
situation

0 100 200 300 400

Aucune raison n'a été invoquée 

Manque de médecins 

Manque d’infirmiers ou autre personnels soignants 

Conséquences de l'épidémie de Covid 

Autre 

Fermeture partielle/totale de services 

Manque de lits 

Manque de matériel/équipements 

Manque de budget 

Non renseigné 

Fermeture partielle ou totale des urgences 

(pour les 837 patients ayant exprimé au moins 
une difficulté sur les 12 derniers mois - choix multiples) 

317 (37,9%)

253 (30,2%)

195 (23,3%)

150 (17,9%)

70 (8,4%)

67 (8%)

56 (6,7%)

16 (1,9%)

148 (17,6%)

20 (2,4%)

44 (5,3%)Pour près de 40%
des patients,

aucune raison n’a
été invoquée

pour expliquer
leurs difficultés



La qualité de votre prise en charge s'est-elle
dégradée dans les 12 derniers mois ?

Oui Peut-être Je ne sais pas Non

0 250 500 750 1 000

60,6%8,1%18,9%

12,4%

1 704 patients

12,4%

31,3% des patients estiment que
leur prise en charge s'est peut-

être ou en effet dégradée sur les
12 derniers mois



Cette prise en charge dégradée a-t-elle eu des effets sur votre
santé physique ou celle de vos proches ?

Oui Non Je ne sais pas

750 000 

500 000 

250 000 

0 
61,6% 21,1% 17,3%

(pour les patients ayant répondu OUI à la question "votre prise en charge s'est-elle dégradée ces 12 derniers mois ?" - 323) 



Cette prise en charge dégradée a-t-elle eu des effets sur votre
santé psychologique ou celle de vos proches ?

Oui Non Je ne sais pas

1 000 000 

750 000 

500 000 

250 000 

0 
80,8% 12,7% 6,5%

(pour les patients ayant répondu OUI à la question "votre prise en charge s'est-elle dégradée ces 12 derniers mois ?" - 323) 



0 100 000 200 000 300 000 400 000

Très inquiet 

Assez inquiet 

Peu inquiet  

Pas du tout inquiet 

40
 

30
 

20
 

Niveau d'inquiétude pour la
prise en charge de la maladie
principale

13,1%

30,9%

38,4%

17,7%

 1 705 patients

44% des patients
s'estiment assez voire

très inquiets 
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Les professions des soignants

0 100 000 200 000 300 000 400 000

Infirmier 

Médecin spécialiste 

Autre 

Aide-soignant 

Kinésithérapeute 

Pharmacien 

Médecin généraliste 

Psychologue 

Diététicien 

Manipulateur en électro-radiologie 

Interne 

Etudiant 

309 soignants
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40
 

34,3%

32,4%

12,3%

4,5%

3,9%

3,6%

3,2%

2,9%

1,9%



Type de lieux d'exercice

0 50 100 150 200

Centre hospitalier universitaire (CHU) 

Centre hospitalier (CH) 

En libéral 

Centre hospitalier régional 

Autre 

Etablissement d'hébergement pour personnes âgées dépendantes (EHPAD) 

Etablissement privé à but lucratif 

Etablissement privé à but non lucratif autre que les CLCC 

Unités de soins de longue durée (USLD) 

Centres de lutte contre le cancer (CLCC) 

Maison de santé 

161

55

32

21

17

15

13

12

5

4

2

309 soignants - choix multiples



Difficultés rencontrées
par les soignants au cours
des 12 derniers mois

0 50 100 150

observé un manque de coordination entre soignants et/ou services 

dû proposer une prise en charge non-optimale en raison d’un manque de ressources 

eu des difficultés à adresser vos patients ou obtenir un rdv pour réaliser des examens nécessaires au diagnostic 

eu des difficultés à vous rendre disponible pour répondre aux questions de vos patients 

eu des difficultés à adresser vos patients ou obtenir un rdv avec un spécialiste hospitalier 

été obligé de reporter des soins 

eu des difficultés à adresser vos patients ou obtenir un rdv avec un spécialiste en ville 

été obligé d’allonger les délais pour les consultations de suivi 

été obligé d’allonger les délais pour les premières consultations 

été obligé de refuser des soins non-urgents 

dû proposer un transfert dans un autre établissement de santé 

été obligé d’annuler des soins (rdv, opération, traitements, examens…) 

eu des difficultés à adresser vos patients aux urgences 

été obligé de refuser des soins urgents 

dû renoncer à prescrire des soins par manque d’offre de soins 

aucune difficulté à signaler 

184 (59,5%)

180 (58,3%)

165 (53,4%)

161 (52,1%)

137 (44,3%)

127 (41,1%)

117 (37,9%)

97 (31,4%)

90 (29,1%)

15 (4,9%)

309 soignants - choix multiples

45 (14,6%)

73 (23,6%)

87 (28,2%)

150 (48,5%)

120 (38,8%)

32 (10,3%)



Raisons invoquées par les
soignants

0 50 100 150 200 250

Manque d’infirmiers ou autre personnels soignants 

Manque de médecins 

Manque de lits 

Fermeture (partielle/totale) de services hospitaliers 

Manque de budget 

Manque de matériel / équipement 

Conséquences de l’épidémie de COVID-19 

Fermeture (partielle/totale) des urgences 

Autre 

Non renseigné 

Je ne sais pas 

185 (59,9%)

248 (80,3%)

180 (58,3%)

163 (52,8%)

121 (38,8%)

114 (36,9%)

83 (26,9%)

63
18 (5,8%)

63 (20,4%)

309 soignants - choix multiples

13 (4,2%)

2 (0,6%)



Oui Non Je ne sais pas

1 000 000 

750 000 

500 000 

250 000 

0 

Au cours des derniers mois considérez-vous que
la prise en charge des patients s'est dégradée ?

90
 
 

67,5
 
 

22,5
 
 

85,4% 8,7% 5,8%

(Réponses des soignants, tous ont répondu)309 soignants 



Selon vous cette prise en charge dégradée a-t-elle entraîné une
perte de chances pour les patients concernés ?

Oui Non Je ne sais pas Non renseigné

800 000 

600 000 

400 000 

200 000 

0 
75,3% 7,1% 17,6%

309 soignants 

4,2%



Avez-vous informé votre direction ou votre organisme de tutelle
de ces pertes de chance ?

Oui Non Je ne sais pas

750 

500 

250 

0 
64,1% 21,5% 14,3%

Pour les soignants ayant répondu OUI à la question "cette prise en charge dégradée a-t-elle entraîné une perte de chance pour les patients ?" (223)



Sans réforme du système de santé pensez-vous que la qualité
des soins et la prise en charge des patients.....

0 250 500 750 1 000

S'améliorera 

Se dégradera sans toutefois mettre en danger la santé des patients en péril 

Se dégradera au point de mettre en danger la santé des patients 

Ne changera pas 

Je ne sais pas 

80,3%

10,7%

3,6%

5,2%

0,3%

309 soignants


