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Notes:

Tous les documents signalés dans ce dossier documentaire sont disponibles : ils existent sous forme papier a la
bibliotheque de I'EHESP et/ou en texte intégral sur les bases de données auxquelles la bibliothéque est abonnée.
Pour les modes d'acces a ces bases de données, consulter le site internet du service documentation.

Pour étre informé des dernieres notices entrées dans notre base de données sur la thématique «Participation
usager/démocratie sanitaire », vous pouvez vous abonner a notre alerte automatisée.



https://documentation.ehesp.fr/index.php?lvl=search_segment&id=5&id_rubrique=204
https://documentation.ehesp.fr/index.php?lvl=cmspage&pageid=6&id_rubrique=97

Concepts et Définitions

Démocratie sanitaire/Démocratie en santé

Le terme de «démocratie sanitaire», apparu lors des Etats généraux du cancer et de la santé en 1998 et 1999, est consacré par le titre || éponyme
de la loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 sur les droits des malades et la qualité du systeme de santé. Il se traduit par la reconnaissance de droits
individuels des usagers, et de droits collectifs par leur expression dans des instances de participation. La «démocratie sanitaire», terme légal qui
a servi de référence aux pouvoirs publics depuis plus de quinze ans, est appelée a évoluer dans une acceptation plus large et transversale vers
la «démocratie en santé», une facon de penser le parcours de I'usager au-dela de tout cloisonnement entre le sanitaire, le social et le médico-
social

Karine Lefeuvre, Roland Ollivier in : La démocratie en santé en question(s) - Rennes [FRA] : Presses de I'EHESP, 2018, cote BL22/0007,

p. 13-17

La démocratie en santé est une démarche associant I'ensemble des acteurs du systéme de santé dans |'élaboration et la mise en ceuvre de la
politique de santé, dans un esprit de dialogue et de concertation. 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. Au niveau local,
ce sont les agences régionales qui animent la démocratie en santé sur le territoire

Définition extraite du ,avril 2021

Groupe d’entraide mutuelle

Les groupes d’entraide mutuelle (GEM) sont des structures de prévention et de compensation de la restriction de participation a la vie en société.
Ils ont été prévus aux articles L. 114-1-1 et L. 114-3 du code de I’action sociale et des familles (CASF), tels qu’ils résultent de la loi n° 2005-102 du
11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées. lls s’apparentent a des
dispositifs d’entraide mutuelle entre pairs, en constituant avant tout un collectif de personnes concernées par des problématiques de santé ou
des situations de handicap similaires et souhaitant se soutenir mutuellement dans les difficultés éventuellement rencontrées, notamment en
termes d’insertion sociale, professionnelle et citoyenne. Les GEM ne constituent pas des structures médico-sociales au sens de I'article L. 312-1
du méme code. Leur organisation et leur fonctionnement se différencient a plusieurs titres des établissements et services médico- sociaux

fixant le cahier des charges des groupes d’entraide mutuelle en application de I'article L. 14-10-5 du code de
I"action sociale et des familles, JO du 21 juillet 2019

Empowerment

L’empowerment est un processus de mobilisation des ressources personnelles et collectives permettant aux individus et aux groupes d’étre
davantage auteurs / acteurs de leur vie et dans la société, dans une perspective d’émancipation et de changement individuel et sociétal
Définition extraite du , association ayant pour but la promotion de la santé par le développement et le
renforcement des démarches communautaires

Il n'existe pas de traduction francgaise permettant d'évoquer I'ensemble des dimensions de I'empowerment, d'ol de nombreuses tentatives
(capacitation, puissance d'agir, pouvoir d'action), dont la plus satisfaisante semble étre celle de « pouvoir d'agir ». Le terme anglophone
empowerment inclut 2 dimensions : la notion de pouvoir et le processus d'apprentissage pour y accéder. Il s'agit donc a la fois d'un état (je suis
renforcé dans mon pouvoir, ma capacité a faire...) et d'un processus (je suis en cours d'étre renforcé dans mon pouvoir) qui peut étre individuel
(je suis renforcé) ou collectif (mon groupe, ma famille, les habitants de mon quartier, mon équipe de travail sont renforcés)

| Définition extraite de la , janvier 2023

Engagement

Dans les secteurs social, médico-social et sanitaire, I'engagement des personnes concernées désigne toute forme d’action, individuelle ou
collective, au bénéfice de leur santé, leur bien-étre ou leur qualité de vie, ou de ceux de leurs pairs. Cet engagement nécessite en regard
I’'engagement des professionnels et des décideurs, afin que I'expérience, les besoins et préférences des personnes concernées soient pris en
compte, tant dans le soin et 'accompagnement social et médico-social que dans I'amélioration des pratiques et des organisations ainsi que dans
I’enseignement et la recherche. Cet engagement conjoint concourt a un meilleur service rendu aux personnes concernées et a |I"augmentation
de leur pouvoir d’agir
Haute Autorité de Santé (HAS) in
,2020, p. 12

Pair aidance

Dans le champ des politiques sociales ou de santé, la pair-aidance regroupe un ensemble de pratiques qui procéde de formes d’accompagnement
ou encore d’entraide et de soutien, par lesquelles une personne s’appuie sur son savoir expérientiel vécu, c’est a-dire le savoir qu’elle a retiré
de sa propre expérience d’une situation vécue, habituellement considérée comme difficile et/ou stigmatisante ou négative (exemple : expérience
de vie a la rue, précarité, conduite addictive, troubles psychiatriques, etc.), pour aider d’autres personnes vivant des parcours similaires, des
situations comparables. La démarche de pair-aidance s'appuie ainsi sur la transformation de I'expérience en savoir expérientiel, c'est a-dire en
connaissances et compétences construites a partir d'un vécu, permettant d'accompagner comme de soutenir des personnes confrontées a des
réalités semblables
Haute Autorité de Santé (HAS) in
2020, p. 19-20
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Le patient partenaire : patient-expert, pair-aidant, médiateur de santé pair, GEM...
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