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HISTORIQUE



Dynamique historique 

• Association création 
patient/pro

• Aide et sciences 
(recherche et 
médical)

paternaliste

• Défense des droits 
individuels et collectifs : 
représentation et 
agrément, judiciaire

• Accompagnement, 
recherche et plaidoyer

Revendicatif
• Amélioration des 

soins et 
organisations

• Expérience patiente 
et partenariat

Partenariale
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Crises 
sanitaires

Usage 
internet

Augmentation 
maladie 

chronique

Groupe auto-
support

Mouvements 
civiques 



Crise sanitaire et DEMOCRATIE SANITAIRE
1. Scandale du sang contaminé début années 

80

2. L’émergence des associations de lutte 
contre le sida, il a participé à l’exigence de 
démocratie dans le domaine de santé et de 
faire AVEC les personnes (le malade, 
réformateur social, Defert 1987)

3. L’émergence de collectif d’association de 
patient : le CISS en 1996 devenu FAS en 
2016

4. Crise sanitaire a reposé les enjeux du 
processus du consentement légal aux 
soins (Fillion 2003), le passage d’une 
approche des soins paternalistes à 
partenariales, à travers la prise de décision 
partagé se fondant sur un partage des 
connaissances médicales 4



L’action collective des associations repose sur deux processus. 
1) D’abord, un premier travail réflexif de chaque malade sur le 

sens à donner à l’ensemble de ses expériences de la vie 
avec la maladie, les professionnels (notamment, relation de 
soins), les organisations de soin fournissant un ensemble de 
connaissances spécifiques lui permettant de gérer au mieux 
sa vie avec sa maladie : on se situe là au niveau du savoir 
expérientiel individuel (Jouet et Flora 2009)

2) Ensuite, au sein de chaque association, ces savoirs 
expérientiels individuels vont faire émerger « des savoirs 
collectifs situés » (Gross et Gagnayre 2017), réel travail de 
conceptualisation des expériences collectives, 

Ce double travail permet de produire des argumentations 
spécifiques sur les situations de maladie rencontrées par ses 
membres et donc à revendiquer un rôle légitime de porte-parole, 
à développer des actions de plaidoyer, de recherche, à renforcer 
leurs actions d’accompagnement, à explorer de nouveaux 
terrains (expertise sur leurs sujets d’intérêt, lanceur d’alerte).
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Rôle majeur des associations 

Expérience 
individuelle

Travail 
collectif

Accompagnement, 
plaidoyer, recherche



Politisation des enjeux de la maladie
• Les associations de malades sont « un des 

creusets de la transformation des 
modalités de l’action publique dans le 
champ de la santé, en construisant les 
conditions de la production négociée de 
l’intérêt général dont elles sont porteuses » 

• Lascoume 2002

• « La politisation d’une maladie bien au-
delà des stricts enjeux de santé individuelle 
constitue le succès majeur des 
associations de patients. Il en découlera un 
des premiers modèle d’une notion qui est 
toujours d’actualité l’empowerment 
individuel et collectif des patients » 

• Biosse-Duplan 2012, Ed. Dunot.
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Politisation

Empowerment 
individuel et 

collectif



Démocratie en santé, pratiques émergentes
▪ Écho croissant (auprès des usagers comme des professionnels) de :

 l’éducation thérapeutique du patient (ETP) : au sein de programmes ou intégrée, intégrée dans le CSP 
et constituant une pratique en constant développement (professionnels, associations, UTEP, pôles 
régionaux), incluant la pair-aidance

 la pair-aidance (ex : médiateurs de santé pairs ou patients ressources (formels)).

 La contribution à la formation initiale et continue des professionnels (« patients enseignants » - DGOS 
2024 – Avis de l’Académie de médecine 2024, document ANEMF et FAS 2024, Avis du CNOM 2024)

▪ Qu’ont en commun ces pratiques ?

 La participation active et directe des usagers qui mobilisent leurs savoirs expérientiels pour eux 
ou pour autrui.

 Une volonté de diminution de la relation de dépendance au système de santé au profit d’une 
relation d’interdépendance (plus d’autonomie / de pouvoir d’agir).
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Démocratie en santé, définition
Aujourd’hui, à quoi faisons-nous référence lorsque nous évoquons la 
« démocratie en santé » ?

Compléments :
 Distinction avec la démocratie sanitaire.

 Engagement des mouvements associatifs (collectif) ou des individus

 Elle peut être directe (participation) ou indirecte (représentation) .

 Dialoguer et concerter n’empêche pas la présence de conflictualité 
(constructive).

 Intègre la notion de « pouvoir d’agir ».
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CONSTATS



Prévalence des maladies chroniques : Aucun 
système de santé ne pourra mettre un professionnel de 
santé derrière chaque patient en capacité de le suivre 
aussi régulièrement que nécessaire (Baillet, 2011)
Un patient passe en moyenne 5 à 10 heures avec les 
professionnels de santé dans l’année, de son côté, il est 
amené à prendre soin de lui directement ou par 
l’intermédiaire de ses proches 6.000 heures par an 
(Coulter and al, 2014)
Des patients qui viennent et reviennent à l’hôpital : 
regard aigüe sur ce(s) lieu(x) de soin et une expérience 
de la vie avec la maladie.
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Un système de la santé focalisé sur l’aigu, l’urgent et le curatif :

 Renforce la dépendance aux professionnels et au système de santé : 
relations et environnements de soin faiblement encapacitants.

 50 à 70% des personnes vivant avec une ou des maladies chroniques ne 
sont pas « observants ».

 Épuisement des professionnels et perte de sens du métier de soignant.

Démocratisation de l’accès aux connaissances médicales et aux 
plateformes d’échange d’informations (usage d’internet).

 En écho avec une remise en question généralisée de la légitimité et de la 
crédibilité des autorités traditionnelles.

11



50 à 70 % 
d’absence 
d’adhésion 
thérapeutique
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50 à 70% DE NON ADHESION THERAPEUTIQUE, 
POURQUOI?

1. Pourquoi ce taux d’adhésion?
1. Ce sont des mauvais patients ? OU
2. Ce qui est transmis ne fait pas sens pour eux : non 

prise en compte de leurs besoins et de leurs 
ressources

2. Risque : on impose des règles, on met en place des 
stratégies de soin qui ne rencontrent pas l’intérêt des 
patients

3. 2 stratégies : on force les patients (risque assurantiel, 
moindre remboursement) ou on s’appuie sur les patients 
pour mieux ajuster les soins

• Berkesse et al (2017)
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Comment dépasser ces 
constats?



PRÉALABLE :  expérience SAVOIRS 
EXPÉRIENTIELS
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LES SAVOIRS EXPERIENTIELS, 
EXPRESSION

•Savoirs 

expérientiels 

implicites

Savoirs 

expérientiels 

explicites

Savoirs 

situés

Savoirs 

théoriques

Savoirs 

experts

subjectifs objectifs

implicites explicites

par un travail de socialisation des savoirs

par un travail d’explicitation des savoirs



Les principes partenariat

17

Patient partenaire?



Le partenariat avec les patients, levier de la qualité et sécurité 
des soins
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Le patient est 
INFORMÉ

Le patient est 
CONSULTÉ

Le patient 
PARTICIPE

Le patient
 est PARTENAIRE

Leadership professionnel de santé
Co leadership

professionnel de santé / 
patient

• Recommandation HAS : « Soutenir et encourager l’engagement des usagers dans 
les secteurs social, médico-social et sanitaire » (sept.2020).

➢ Continuum de l’engagement patient.



Le partenariat avec les patients, levier de la qualité et sécurité 
des soins
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Le patient est 
INFORMÉ

Le patient est 
CONSULTÉ

Le patient 
PARTICIPE

Le patient
 est PARTENAIRE

Leadership professionnel de santé
Co leadership

professionnel de santé / 
patient

➢ Continuum de l’engagement patient.
• « Pour chaque projet ou situation, l'objectif est d'atteindre le plus haut niveau 

d'engagement possible » (Reco HAS).



• Le partenariat avec les patients, levier de la qualité et sécurité 
des soins
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Le patient est 
INFORMÉ

Le patient est 
CONSULTÉ

Le patient 
PARTICIPE

Le patient
 est PARTENAIRE

Leadership professionnel de santé
Co leadership

professionnel de santé / 
patient

Satisfaction/
Expérience 

patient

Satisfaction/
Expérience 

patient

Satisfaction/
Expérience 

patient

Satisfaction/
Expérience patient
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Le partenariat avec les patients, levier de la 
qualité et sécurité des soins

Un exemple : Besoins de l’équipe : améliorer le parcours 
patient lors des consultations obstétriques.

Remise d’un flyer lors des admissions

Recueil de la satisfaction des patientes : 
formalisation d’une enquête par l’équipe

Le patient est 
INFORMÉ

Le patient est 
CONSULTÉ

Recueil de la satisfaction des patientes : 
formalisation d’une enquête par l’équipe 

avec une association de patientes

Le patient 
PARTICIPE

Recueil de la satisfaction des patientes : 
constitution d’un groupe de travail avec une 

patiente partenaire ressource pour co-
construire, co-analyser l’enquête auprès 
des patientes et réfléchir ensemble sur 

l’amélioration du parcours

Le patient
 est PARTENAIRE



Reconnaissance 
du rôle du 

soignant des 
patients 

(comportements 
en santé)

Patient membre 
de l’équipe de 

soin à part entière

Reconnaissance 
des savoirs 

expérientiels

Capacité à 
prendre des 

décisions pour 
lui-même

Fondements théoriques du modèle de Montréal : 4 principes

Pomey et al. 2024

• Le patient/aidant partenaire 
met à profit des compétences 
mobilisant ses/des savoirs 
expérientiels issus de son 
expérience de vie avec la 
maladie chronique 

• Pour lui même

• Au service d’autrui
✓ses pairs
✓ les professionnels de 

santé
✓ le système de santé
✓ la société

La notion de patient inclut la notion de proche aidant



Montreal Model 
(Pomey et al., 2015)

Partenariat patient = engagement réciproque entre patients et professionnels de santé, sur la base de la complémentarité 
des savoirs et caractérisé « par le co-leadership d’actions communes, la co-contruction (de la compréhension du 
problème et des pistes de solutions), et la co-responsabilité (par rapport aux résultats des actions réalisées 
conjointement) » (Boivin A., Flora L., Dumez V., L’Espérance A., Berkesse A., Gauvin F.-P. (2017). « Transformer la santé en partenariat avec les patients et le 
public : historique, approche et impacts du modèle de Montréal » dans « La participation des patients » par Christian Hervé et Michèle Stanton-Jean. Collection 
« Éthique biomédicale et normes juridiques », Paris : Éditions Dalloz. )

Le partenariat avec le patient, la relation de soin



Le patient, un expert de la vie 
avec la maladie

PROFESSIONNELS 
DE LA SANTÉ : 
EXPERT DE LA 
MALADIE

PATIENTS : 
EXPERTS DE LA 

VIE AVEC LA 
MALADIE

PRISE DE DÉCISION 
LIBRE ET ÉCLAIRÉE

RECONNAISSANCE / MOBILISATION 
DES SAVOIRS EXPÉRIENTIELS

DÉVELOPPEMENT DE 
COMPÉTENCES DE SOINS

MEMBRE DE L’ÉQUIPE DE SOINS 
POUR SES SOINS

MOBILISATION D’UN 
PROJET DE VIE  



Le partenariat où se situe-t-il?
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Favoriser les conditions du partenariat de soin avec le patient (co-
construction, co-leadership),  pour améliorer la prise en soins et 
l’intégration sociale de la personne vivant avec la maladie 

• Interventions au niveau :

• Micro : relation individuelle de soin : expertise pour ses propres 
soins.

• Méso : organisations de santé, enseignement et recherche : 
expertise pour un pair ou un professionnel de santé.

• Macro : organismes gouvernementaux responsables de 
l’élaboration des politiques publiques : expertise pour l’évolution 
politique du système de santé.
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Expérience de vie avec la maladie

• Patients/Résidents
• Proches aidants
• Personnes en situation 

de handicap

Les différentes dimensions du Partenariat Patient…

Le partenariat avec le patient



Le partenariat avec le patient
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Les différentes dimensions du Partenariat Patient… 

Expérience de vie avec la maladie

PATIENT PARTENAIRE DE SES SOINS

PATIENT PARTENAIRE de sa 
prise en soin 

INDIVIDUELLE…

… avec les professionnels de 
santé qui interviennent dans 

sa prise en soin 
INDIVIDUELLE



Le partenariat avec le patient
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Les différentes dimensions du Partenariat Patient…

PATIENT PARTENAIRE DE SANTÉ
et proches aidants

Expérience de vie avec la maladie

PATIENT PARTENAIRE DE SES SOINS

• Compétences Partenariat

• Compétences et expérience 
professionnelle

• Capacités personnelles

• Formation initiale

Patient Partenaire 
de santé pour des 

actions ou des 
projets collectifs 

(pour autrui)

• Identification des 
savoirs expérientiels

• Compétences de soin

Amélioration 
continue

Organisation 
des soins

Education 
thérapeutique

RechercheFormation



Le partenariat avec le patient
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Partenariat : des compétences spécifiques

Identifier et mobiliser les savoirs 
de chacun pour les mutualiser

Communiquer avec 
bienveillance, respect, 

écoute et équité

Développer 
l’ouverture d’esprit

Se situer, prendre du recul sur son 
vécu et le mettre en perspective

Promouvoir la 
décision partagée

Reconnaître les 
compétences mutuelles 

dans une équipe



Le partenariat avec le patient

30

Différents profils de Patients Partenaires de Santé

Vie avec la maladie >> Savoirs expérientiels



Le partenariat avec le patient
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Différents profils de Patients Partenaires de Santé

Vie avec la maladie >> Savoirs expérientiels

Compétences partenariat



Le partenariat avec le patient
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Différents profils de Patients Partenaires de Santé

Vie avec la maladie >> Savoirs expérientiels

• Se raconter de façon pédagogique

• Compétences pédagogiques : 
concevoir, animer et évaluer un 
projet/une séquence de formation 
auprès d’un groupe d’apprenants

• S’inscrire dans la démarche éthique 
de recherche

• Connaitre le fonctionnement, les 
méthodologies et le vocabulaire de 
la recherche

• Acquérir les bases du raisonnement 
en recherche pour concevoir, 
rédiger et mettre en œuvre un 
projet de recherche

• Mobiliser les savoirs expérientiels 
dans le projet de recherche

• Se raconter de façon 
pédagogique

• Avoir les connaissances liées à 
la pathologie concernée

• Exprimer ou permettre 
l’expression des interrogations, 
difficultés, choix de la personne 
en soin/personne accompagnée 
et/ou professionnels en santé

• S’intégrer au sein d’une équipe 
de soin/ETP/médico-sociale

Compétences partenariat

Compétences spécifiques

Patient Partenaire
FORMATEUR

Patient Partenaire
CHERCHEUR

Patient Partenaire
RESSOURCE



Le partenariat avec le patient
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Différents profils de Patients Partenaires de Santé

PATIENT PARTENAIRE 
DE SANTÉ



Le partenariat avec le patient : initier le partenariat
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Le projet : définir un besoin

• S’appuyer sur question des PDS et patients,
• S’appuyer sur le retour des questionnaires de satisfaction
• …

L’équipe : 

• Constituer et embarquer une équipe projet, intégrer un patient partenaire 
ressource (Comment identifier de telles personnes ? => réseaux informels,  
patients suivis, diplômes, compétences, cooptation, etc.) 

• Formaliser le projet (problématique, objectifs, plan d’action, ressources, 
planning…)

• Clarifier l’enjeu des compétences professionnels/patients partenaires (Pourquoi 
avons-nous besoin (et envie ?) de travailler en partenariat avec des 
patients/proches aidants partenaires) 

S’appuyer sur appui, ressources et documentaires



Démocratie en santé et 
partenariat















Séminaire sur la feuille de route partenariat 
en Ile de France : 25 septembre 2025
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-
construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-
partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240

https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
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https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240
https://www.poletp.fr/fr/evenements-pole/detail/seminaire-de-co-construction-contribuez-a-lelaboration-dune-strategie-du-partenariat-en-sante-en-ile-de-france/87240


MERCI POUR VOTRE 
ATTENTION

Des questions?
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