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Tous les deux mois, Territoires en Commun vous propose de découvrir une thématique
d'inspiration autour des enjeux, expériences et bonnes pratiques en matiere
d’engagement citoyen et de coopérations.

Thématique du mois

Démocratie Sanitaire

Alors que la pandémie mondiale liée a la propagation de la Covid-19 a entrainé de nombreux pays

a limiter - temporairement ou durablement - les droits fondamentaux de leurs citoyens, nous vous

proposons a l'inverse d’approfondir la question des liens entre démocratie et santé.

La place du patient dans la définition de programmes de soin, la coopération entre professionels
de la santé pour renforcer I'acceés aux droits en santé, la recherche participative pour ajuster les

thérapies aux besoins des malades... Les fronts sont nombreux sur lesquels la coopération et la

participation peuvent renforcer la capacité des institutions démocratiques a prendre soin des

humains.

Je suis une collectivité, je souhaite préciser mon besoin sur cette
thématique.

C'estici!

En introduction...

Qu’est-ce que la démocratie sanitaire ?

L’Agence Régionale de Santé d'fle de France propose une définition de ce qu'est la
démocratie sanitaire. La crise covid a fait émerger auprés du grand public des
questions sur la place des usagers dans la prise de décisions liées a la santé. Pourtant,
le concept de démocratie sanitaire existait déja avant 2020 et de nombreuses
initiatives de participation citoyenne sont a découvrir !
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Découvrez cet article

Projets démocratiques et expériences
territoriales pour vous inspirer

{ Information

Psychiatrique

REVUE MENSUELLE DE HIATRES DES HOPITAUX

Article - Qu’est-ce que la

santé communautaire ?
Sandrine Motamed propose un exemple
d'approche participative et
multisectorielle dans une commune du
Canton de Genéve, en Suisse, a travers
le concept de santé communautaire. Les
approches collectives de la santé
communautaire  contrebalancent e
modéle dominant de la médecine
hautement technologique, qui laisse peu
de place a la prévention et ne résout pas
les mécanismes d'un environnement
générateur de maladies.

En savoir plus

Outil - Auto-formation a la

démocratie sanitaire

La plateforme Démocratie Sanitaire
propose de se questionner : comment
est organisé notre systéme de santé ?
Quel parcours de santé les usagers
peuvent ou doivent effectuer pour
préserver leur santé, faire valoir leurs
droits fondamentaux ou bénéficier d’aide
? Quels sont les différents dispositifs
disponibles aux acronymes souvent
barbares ? Autant de questions qui
peuvent se poser a chaque usager, aux
€lus et enfin aux professionnels de santé
eux-mémes.

En savoir plus

Expérience - ComPaRe
Endométriose
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Sous l'impulsion de chercheurs et
enseignants-chercheurs, ComPaRe a
communautaire réalisé une expérience de science
Planéte Publique, pour la Direction participative pour améliorer la prise en
générale de la santé, a réalisé une étude  charge de I'endométriose du point de
sur les différents modes de participation, vue des patientes. Les 1000
a partir d’'une cinquantaine d’entretiens participantes de I'étude ont répondu a la
et d'une revue documentaire. Ce travail question suivante : « Si vous aviez une
a abouti a la production de deux baguette magique, que changeriez-vous
rapports : un rapport stratégique et un dans votre prise en charge ? »

autre, complémentaire et plus
opérationnel, prenant la forme de 12
fiches thématiques.

Fiche - La santé

En savoir plus

En savoir plus

Le concept du mois : les sciences

participatives

Vous avez probablement déja contribué a une recherche participative sans le savoir.

En remplissant un des nombreux CAPTCHA présents sur internet (test automatique
permettant de distinguer I'utilisateur humain d’un robot) vous enjoignant a identifier
des images de feu de circulation, vous avez contribué a la recherche autour de la
reconnaissance d'image par lintelligence artificielle. Selon Alexandra Villaroel,
coordinatrice des Réseaux de Sciences Participatives au Muséum national d'Histoire
naturelle, “les citoyens qui s'investissent dans la recherche participative sont de plus
en plus nombreux”. Comment comprendre ce phénoméne ?

Répandues bien que méconnues, les sciences participatives sont des formes de
production de savoir auxquelles des personnes qui ne sont pas des professionnels de
la recherche contribuent de maniéere active. Leur histoire ne date pas d'hier : les
sociétés savantes apparues au XVIIIeme siécle comptaient sur la contribution de
“profanes” pour recenser et inventorier certains objets de recherche. C'est ainsi qu'a
été initié vers 1900, a I'échelle de toute I'Amérique du Nord, le “Christmas bird count”
: passé chaque Noél, la fondation Audubon supervise un comptage massif d'oiseaux
sur une durée de quinze jours a des fins de recherche ornithologique. Ce suivi se
poursuit aujourd’hui et implique environ 50 000 citoyens chaque année.

Si les programmes initiés par des scientifiques qui ont besoin de l'aide des citoyens
pour collecter un grand nombre de données présentent I'intérét commode de réduire
les colits de la recherche, les sciences participatives ne s'y limitent pas. On retrouve
deux autres grands types de programmes de sciences participatives : des projets
d'initiative citoyenne, auxquels des scientifiques ou des équipes scientifiques se sont
associés et intégrés d'une part, et des programmes initialement co-construits entre
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scientifiques et citoyens intéressés par un méme sujet d'étude ou objectif d’autre part.
Ces programmes co-construits peuvent toucher des grands domaines de recherche
comme celui de la lutte contre les cancers. Entre octobre 2018 et novembre 2020,
I'Institut National du Cancer a soumis la stratégie décennale de lutte contre les
cancers 2021-2030 a concertation, en associant tous les acteurs de la cancérologie, et
au-dela, les citoyens, a la définition des priorités et des actions pour les dix prochaines
années.

Au-dela de la variabilité des niveaux de participation en jeu dans ces programmes, la
recherche participative pose la question du controle citoyen de la recherche et de ses
objectifs. Alors que les entreprises jouent un role prépondérant dans la recherche, a
travers des volumes de dépense en recherche et développement conséquents, la
science citoyenne cherche a faire valoir un contre-pouvoir citoyen dans la recherche
fondamentale autant que dans la recherche appliquée et l'innovation. La science
citoyenne se distingue ainsi de la science participative en revendiquant que “le «tiers-
état» qu'est la société civile soit représentée a tous les niveaux de prise de décision
de la recherche” (DicoPart). Linnovation reste dominée par des grands groupes
économiques en quéte de rendements économiques élevés. Comment garantir que les
innovations issues de la recherche soient en mesure de relever les défis sociétaux
auxquels elles prétendent répondre ? Le DicoPart esquisse des pistes pour que les
sciences soient plus citoyennes dans son article dédié.

Pour aller plus loin : la revue democratieS

Actualités des partenaires de Territoires

en Commun

™ DEMOCRATIE
l INSTITUT OUVERTE
& 1''"CONCERTATION
" PARTICIPATION
CITOYENNE Les 10 ans de Démocratie

Ouverte
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1ere édition de la revue

démocratieS

LInstitut de la Concertation et de la
Participation Citoyenne s'associe avec
des partenaires - associations et
institutions publiques - pour ouvrir un
espace de débat sur la démocratie et la
participation avec la création de la revue
démocratieS le 22 juin.

Découvrez démocratieS

®on décider
ENSEMBLE

REPC et Trophées de Ila

Participation

Les 7émes éditions des Rencontres
Européennes de la  Participation
Citoyenne de Décider Ensemble auront
lieu du 26 au 28 juin 2023 a Rouen. Les
inscriptions sont ouvertes.

Dautre part, la date Ilimite de
candidature aux Trophées de Ia
participation & de la concertation -
Editions 2023 est prolongée au 7 juillet.

Candidater aux trophées

Démocratie OQuverte vous invite a
célébrer ses 10 ans le 15 septembre
2023, pour la journée internationale de
la démocratie. Au programme
: spectacle, TEDx, table ronde, voyage
dans le temps et... fiesta !

S’inscrire

Séminaire Interreg : I’Etat et
les Régions dessinent les

orientations 2021-2027

Le 9 juin dernier, a Marseille, le
séminaire national Interreg 2021-2027 a
rassemblé prés de 180 acteurs de la
coopération territoriale européenne et
des territoires transfrontaliers. Le but :
débattre des grandes orientations et des
nouveautés des programmes Interreg
2021-2027.

En savoir plus

A vos agendas !

28 septembre - Journée nationale des conseils de quartier

Le réseau national des conseils de quartier, en partenariat avec Villeurbanne, a
I'nonneur de vous inviter a la premiére journée nationale de rencontre entre conseils
de quartier et autres dispositifs de démocratie participative locale (assemblée
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citoyenne, conseil de village dans les communes nouvelles, etc.), le 28 septembre au
CCVA de Villeurbanne.

S'inscrire

Je suis une collectivité et je souhaite partager mes événements
Envoyez vos actualités a Territoires en Commun a cette adresse :

editorialisation@territoires-en-commun.fr

Des questions ou des commentaires ?

TERRITOIRES
EN
COMMUN

Ousszm [D (S Heme

Contenus en Creative Commons 2023 Territoires en commun. N’hésitez pas a
partager !

Notre adresse :

Vous voulez changer vos préférences de réception ?
Vous pouvez mettre a jour vos préférences ou vous désinscrire
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