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1.1- Dé_mc_)cratie en Santé
ou sanitaire

“Démarche visant a associer usagers,
professionnels et decideurs publics dans
I'eélaboration et la mise en ceuvre de la

politique de sante”

(Ministere de la Santé, 2022)



1.2 - Historigue
1980-1990

« Associations de patients
> SIDA : “Rien sans nous”
o Maladies rares
o Maladies nosocomiales

- Scandale sanitaire
o Affaire du sang contamine

o Affaires medicaments

(Maélle Kahn-Lebard, 2020; Institut National de
'Audiovisuel, 2021; Agence de la Biomédecine,
2022; Ministere de la Santé, 2022)



1.2 - Historigue
2000

e 1erreprésentant desusagers

“Le représentant des usagers est le porteur de la
parole des usagers dans les commissions et instances
dans lesquelles il a été mandate [...]"

(Ministere du Travail de la Sante, des Solidarites et
des Familles, 2022; Ministere du Travail de la Sante,
des Solidarités et des Familles, s.d.)



1.3-Législation
2002 - Droitsdes malades

2009 - Hopital, Patient, Santé,
Terrtoire

2016 - Modernisation

(ARS, 2023; Legifrance, 2002; Légifrance, 2009; Legifrance,
2016; Ministere de la Santé, 2022)



1.4 - Commission Des Usagers (CDU)
Hopital ou Clinique

e Representant legal de |'établissement de santé ou la personne
gu'il designe a cet effet

e 2 mediateurs et leurs suppleants, désignes par |'établissement
de santé

e 2 représentants des usagers, et leurs suppleants designes par
I'ARS

(Service Public, 2024)



1.4 -Conseils Territoriauxde Santé (CTS)

Le collége 1) des représentants des professionnels et des offreurs des services de santé (28
membres)

Le collége 2) des représentants des usagers et associations d'usagers ceuvrant dans les
domaines de compétence de l'agence régionale de santé (10 membres)

Le collége 3) des représentants des collectivités territoriales ou de leurs groupements (7
membres)

Le collége 4) des représentants de |'Etat et des organismes de sécurité sociale (3 membres).

Le collége 5) des personnalités qualifiées (2 membres).

(ARS Occitanie, 2023)



14 - Conférences Régionales de la Santé et
de lAutonomie (CRSA)

La composition des CRSA revue a la marge comprend huit colleges :

Les 8 colleges . Collectivites territoriales

. Usagers de services de santé ou medico-sociaux

. CTS

. Partenaires sociaux

. Acteurs de la cohésion et de |la protection sociale

. Acteurs de la prevention et de |'education pour la sante

. Offreurs de services de sante

O Personnalités qualifiées

(Ministere des Solidarités et de la Santé, 2021)



1.4 - Conférence Nationale de Santé

cNs N\
CONFERENCE
NATIONALE
DE SANTE

Parlement de la santé

(Ministere du Travail, de la Santé des Solidarités et des Familles, 2021)



1.5- Avenir de ladémocratieensanté?

<N\ Rapport en 2022

CNS
CONFERENCE
NATIONALE
DE SANTE

Pariement de la santé 11 recommandations : exemples

« developper le litteratie en sante

 organisation des debats publics par les CTS

« Promouvoir des actions communautaires

« Reconnaissance des savoirs expérientiels tout le long du
parcours de soin -> CDU

« Promotion de la relation partenariale

« Consultation de la CNS en cas de crise Sanitaire



1.6 -Partenariaten Santé

Une collaboration étroite entre différents acteurs au
systetme de santé, notamment les patients, les

professionnels de santé, les organisations de patients et
les autorités sanitaires.

L 'objectif est de travailler ensemble pour améliorer a

qualité des soins, 'acces aux services de santé et les
résultats pour les patients.



1.6 - Différents types de partenariat

e Patient - professionnel de santé
e |nterprofessionnels

e Public-privé

e Communautaires

o |nternationaux



1.6- Auniveau local

Patients @

Amélioration santé et qualité de vie
Amélioration qualité de la prise en soin

Reconnaissance et

autonomie du sujet en soin

Ameélioration des pratiques

professionnelles
Prise en compte de

la dimension psycho-sociale
Amelioration de la relation de soin

Opportunités stratégiques
pour les professionnels
et structures de santé

* ochéma fermalise & perty de | occurrence € es expressions PECERsEes pour

- Professionnels
de sante

Amélioration de la qualité

de vie au travail
Redonner du sens a son travail, au projet

de soins, aux soins, dans sa pratique
Reconnaissance, valorisation
Estime de soi, satisfaction

@ Professionnels et
structures de sante

(Partenariat en Santé, 2025)

exprimes les empeux du partenénatl en sanké Lors des réunions = cullure
partzoee » IC1 méthadoloniel



1.6 - Partenariat en santé avec les patients

Elémentsclés:

e Participation active des patients
e |Implications des organisations de patients



1.6-Modele de Montréal

Niveau de ) Continuum de I'engagement des patients tht
pﬂrﬁﬂipaﬁﬂn Information Consultation Collaboration Partenariat
. ] Patient recoit de Decision partagee Patient accompagne dans le
Soins directs l'information Patient consulté sur portant sur les développement de ses
(micro = clinique) (diagnostic, sa perception préférences 3 capacités d'auto-gestion de
traitement) thérapeutiques sa santé.

Organisation des
services et de la
gouvernance
(meso =
organisationnel)

Documents donnés

aux patients portant
sur leur maladie

Groupe de
discussion sur des
thémes particuliers

Creéation de comités
ol sont présents
des patients

Co-constructions de services,
de programmes et de
demarches d'amélioration
continue de la qualite

Elaboration de
politiques de
santé
(macro = politique)

Centre
d'information pour
les patients

Groupe de
discussion pour
recueillir 'opinion

Recommandations
faites par des
patients aux sujets
de prioriteés de
sante

— >

Co-construction avec des
patients/citoyens de
politiques favorable a la
santé

Enseignement

Utilisation dans
I'enseignement
d'information

obtenue auprés de
patients

=

Implication
individuelle non
encadrée de patient
dans des cours (ex.
témoignage)

Implication de
patients formes et
avec des taches
precises (simulation,
jeux de rile)

Co-construction des
programmes et co-
enseignement avec partage
de savoir expérientiel

Recherche

Information pour

les patients sur la
recherche

Consultation des
patients sur les
thematiques de

recherche

I N S S

Implication de
patients dans la
recherche

implication des patients de la
gouvernance jusqu’a la
diffusion des résultats de
recherche en passant par la
guestion de recherche

1

T

1

i

T 3

Facteurs influengant I'engagement: patient (croyance, niveau de littératie, éducation),

intervenants (croyance, pratiques), o

sociales, régulations, politiques)

nisation (culture, pratiques et politiques), société (normes

Formation et

accompagnement des
patients et des intervenants

(Carman et al., 2013)



1.6 - Exemple dimplication des associations

(Ici, 2025)

|'association Astrid pere noel apporte pour 2500 euros de cadeaux de noel au service de cardiologie pediatrique d'
Arnaud de Villeneuve a Montpellier © Radio France - Pascale Viktory



2 - Patient Partenaire

Un patient partenaire est une
personne atteinte dune maladie
chronigue ou dun probleme de sante
particulier qui simpligue activement
dans le processus de soins, en
collaboration etroite avec |les
professionnels de sante.




2 - Patient Partenaire - Missions
1. 2. 3.

Partage Co_ Education
. _r . Thérapeutique du
d’experience construction .
atient
des soins

4. Q. o.

Recherche Amelioration Co-
Clinique des Services enseignement
de Sante



|UN LEVIER : ENGAGEMENT DES PATIENTS EN SANTE

2 - Patlent ?nﬁs PATIENTS Euﬁr DE LA VIE AVEC LA m&ms ‘%
Partenaire . N T =

i ‘
N | 1
il P e
- a .' 1

RECHERCHE
ACTION

PATIENTS
COACHS

(Pomey et al., 2015)




2 - Patient Partenaire - Financement

e Subventions publiques - Par les ARS

e Financement par des ONG ou des associations
e Partenariat avec des entreprises prives

e Financement participatif



3-Cancerdusein

“Le cancer du sein est une
maladie caracteérisée par la
croissance incontrolee de
cellules mammaires
anormales qui forment
alors des tumeurs.”

(OMS, 2024)






3 - Epidémiologie
France

e 61 000 nouveaux cas chaque
année en France

e 1 femme sur 8 est touchée par
le cancer du sein au cours de
sa vie en France

e Ter cancer chez les femmes et

ere cause de déces par cancer
chez les femmes

e 9 femmes sur 10 sontenvie 5
ans apres leur diagnostic grace (Ministére Chargé de IEnseignement

1 Supérieur et de la Recherche, 2024)
aux progres de la recherche

\




3-Le Diagnostic et les premiers exa

 la mammographie
. Péchographie mammaire ]

Mens
§

o |la biopsie

« L’annonce

. le repérage (avant lintervention
chirugicale)

« la médecine nucleaire

. le test oncogenetique



3.-Traitements Médicamenteux
! ‘. R T— M_QA

Chimiotherapie Chirurgie Radiotherapie



3. - Traitements Médicamenteux
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3.-Traitements Complémentaires

Cardiologue Psychologue Kinesithérapeute



3-Les effets f
secondaires et | i au dingnostic
symptomes associes |

Liés au traitement

Consequences

vie professionnelle, sociale, familiale ...




3 - Les difficultés du parcours de soin

4 )

. Pacces aux soins

« communication/information

. prise en charge personnalisee

o interruption de soins

. les difficultes financieres

 le manque dinformations pour les aides financieres
. 'impact emotionnel et psychologique

o participation active

» coordination des soins




3 -Les soins de support

: : Algologue
Assistante sociale

Nutritionniste

Meédecin du travail Sexologue

Addictologue

Acupuncteur




4 - Réseau de soins N f©SEi n
Cancerdusein 04 67 6148 00

Le numeéro unique
pour une prise en charge rapide
Institut Régional du Cancer de des cancers du sein

Montpellier (ICM)

Parcours Novasein Soins de support :

e Nutrition

Gestion de la douleur
Musicothérapie

Socio esthéticienne
Escrime

https://www.youtube.com/watch?
v=k121J6VQSWE&t=1s

®
®
®
(Institut regional du Cancer
Montpellier, 2025) ®



4 - Réseau de_ sSoINS
Cancerdusein

CCGM...__

CEMTRE DE CANCEROLOGIE
I mem [ GRAND MOMTPELLIER

Soins de support :

e Effets secondaires
e Amelioration de la qualite de vie

NG

Soins de support:

e Aromatherapie
Permanence juridique
Réflexologie

Tatouage

(Association Les Chysalides,s.d.: Centre
de Canceérologie du Grand Montpellier,
s.d.)



4 - Réseau de_ SoINS
Cancerdusein o0, cancer
09 je plifie

9 e \ 2
Le MIS

Programme d’ETP

MONTPELLIER
Institut du Sein | |
« Maladie et Traitement

Réseau de professionnels spécialisés « Vécu du patient

auCancerduSein « Demarches sociales et projet de vie
« Douleur et gestion du bien-&tre
« Alimentation et activite physique

o Patients partenaires
e Clinique

e Vile

e Hopitaux

.. (Le Montpellier Institut du Sein, s.d.)
e Associations g



4 - Réseau de_ SoINS
Cancerdusein socintion

le jour d apres
oLe MIS

S
MONTPELLIER
Institut du Sein

Aide au retour a Pemploi

Réseaude professionnels

specialises au Cancer du Sein Et de nombreuses autres associations ...

o Patients partenaires
e Clinique

e Ville

o Hopitaux

e Associations (Le Montpellier Institut du Sein, s.d.)



4 -Réseaudesoins
Cancerdusein

etincele

Mieux vivre avec un cancer

Association soutient les patients et
leurs familles face au cancer

Toulouse et Montpellier

https://www.youtube.com/watch?
v=8cOoehTuhCY

MOMNTPELLIER

CHU

CENTRE HOSMTALIER
UHIVERSITAIRE

Parcoursde soin

o Mastectomie préventive
e Oncofertilité

e Oncogériatrie

e Soins palliatifs

o APA

Programmed’ETP

8 ateliers collectifs ou individuel

(Centre Hospitalier de Montpellier; s.d.;
Etincelle, 2022)



4 - Réseaude soins
Cancerdusein CFU

“ W j CEMTRE HOSMTALIER

UHNIVERSITAIRE

| ES
3ONNE
FEES

Maison
Socio-esthéticiennes

(Centre Hospitalier de Montpellier,
s.d.; .Les Bonnes Fées, 2023)



4 - Réseaude soins - Cancer au niveau national

.l
. -l-"....!
-l I-.-I-I

ONCOGITE.

https.//www.youtube.com/watch?
v=DJPINPU1bi0O

Association Nationale
Prise en charge des troubles cognitifs
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5-ETPet Cancerdu
Seln

| es Inconvénients

e Manque de disponibilite

e Problemes de localisation

e Differences culturelles et linguistiques

e Connaissances limitées

e Conditions de precarité




Présentation de vos Bilans Educatifs
Partagés (BEP)



Présentation d’'un BEP
CHU de Montpellier



Activite 4 personnes

Creéer une activité educative s’intégrant dans un atelier d’ETP dans la thematique
de votre choix.

Introduction : Contenu / Methode Intervenants duree Methode d'evaluation
Objectifs opératoires déeroule ment pedagogique
PROGRAMME ETP et outils
Fiche pedagogique de la seance
Accueil
Titre de la séance collective :
Public cible:
Objectif général :
Objectifs opératoires :
Compétences :
Nombre min et max de participants : Conclusion Synthése et retour de satisfaction Questionnaire de
des participants et de leurs satisfaction éventuel
Intervenants : remargues eventuelles Plan d’'action
Plan d'action a mettre en place a
Durée : domicile si intéressés
Debriefing par Discussions autour des participants,
Lieu: les animateurs recherche d'ameélioration, vécu de
la séance
|Evaluatinn ;
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