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L’exemple des neuropathies périphériques inflammatoires



La démocratie sanitaire est un concept qui fait référence à la participation 

des citoyens et à l'inclusion des patients dans la prise de décision relative à 

la santé et aux politiques de santé. Elle vise à garantir que les individus et 

les groupes de patients aient une voix active dans la gouvernance et la 

gestion du système de santé, ainsi que dans le processus de conception et 
de mise en œuvre des politiques de santé.

Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 

relative aux droits des patients et à la 

qualité du système de santé

La participation des patients dans les systèmes de santé

La volonté alors affichée est de « ne plus faire à la place de » mais de donner la parole aux 

usagers de santé et de prendre en compte leur expérience voire leur expertise dans une véritable 

perspective de co-construction du système. JPP Mémoire DU MR



• Co-élaboration et co-évaluation des plans nationaux 

maladies rares (PNMR) depuis 2005

• 4ème PNMR (2025-2030) Lancement Fev. 2025 (15 

WGs – 300 personnes – Patients dans chaque WG)

L’exemple des maladies rares Histoire: Rôle déterminant de l’AFM

. Rapport CES B. Barataud 2000

. CRC MUCO 2001

. CRC SLA 2002

PNMR4 : 4 axes majeurs

1.Renforcer le réseau territorial des maladies rares dans les parcours de 

soins et de vie, des territoires à l'Europe

2. Un meilleur diagnostic pour pouvoir traiter les personnes atteintes de 

maladies rares

3. Innover pour améliorer les traitements

4. Renforcer la collecte de données sur les maladies rares et les 

biobanques

Rôle des associations +++



4        

Un réseau d’expertise autour du patient, sur plusieurs niveaux : 
local, national et européen

Le patient

603 centres de 

référence + 

 1708 centres

de compétences 

23 filières

de santé 

maladies 

rares

24 ERN :  

réseau 

européen de 

référence

Une prise en charge sur le 
territoire français, dans un 
centre d’expertise, 
bénéficiant d’une 
coordination nationale

Une expertise partagée au 
niveau européen, pour 
monter en compétence 
collectivement, et bénéficier 
de la meilleure expertise 
possible 

19 plateformes d’expertises 

maladies rares (PEMR) 

4 plateformes de coordination 

d’Outre Mer (PCOM)

Dont 20 concernent 

les maladies rares
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Un système de prise en charge spécifique

603 Centres de référence

➢ Animation du réseau de soins 

➢ Prise en charge des malades

➢ Coordination de projets de recherche

➢ Organisation de l’information 

➢ Participation à la formation des 
professionnels de santé

EXPERTISE /SOIN

1708 Centres de compétence

➢ Prise en charge et suivi des malades​

➢ Contribution BNDMR (Banque 

nationale de données maladies rares)

EXPERTISE EN PROXIMITE



Associations de patients

. AFCA

. AFM-Téléthon

. AFNP

. AMMI

. CMT-France

…

Commissions de travail

. Parcours de soins

. Recherche

. Diagnostic moléculaire

. Essais thérapeutiques 

. Formation / documentation 

Relations / collaboration au sein de différentes 

commissions, selon les projets de la filières + Asso.

L’implication des associations de patients dans la gouvernance des filières est une condition 

de leur re-labellisation, ce qui permet à terme d’encourager les actions communes 
Arrêté de labellisation des FSMR

Approche organisationnelle



. Important pour les associations de taille et aux 

moyens modestes

.  Permet la réalisation de projets utiles / Education; 

information

. En adéquation avec le rôle de la filière (4 axes: 

amélioration de la prise en charge - recherche - 

enseignement, formation et information - Europe et 

international)

Education / Parcours de soins  et MNM

L’exemple des neuropathies périphériques

11 épisodes

Fiches interactives 

Les AAP de la filière à destination des 

associations : « Améliorer le parcours de 

soins »

6 épisodes / vidéos

Plateforme de suivi



EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT

AAP DGOS / FSMR/ CRMR
Exemple des Neuropathies dysimmunitaires

Co-construction
Co-animation 
Co-organisation
Co-portage ARS



OBSERVATOIRE DES TRAITEMENTS

Ex. les immunoglobulines



LES PROTOCOLES NATIONAUX 

DE DIAGNOSTIQUE ET DE SOINS 

(PNDS)

Référentiels de bonnes pratiques

.Spécialistes, GPs

POs associées à la rédaction / création

Financements PNMR

LES URGENCES



Transpositions du modèle des FSMR françaises 
au niveau européen.



EDUCATION / FORMATION 
The Patient Journeys

. Multifocal Motor Neuropathies

. Myasthenia gravis

. Myofibrillar Myopathy

Collaborations entre 
asso. de patients et 
cliniciens +++

FILNEMUS
EURO NMD
Joint Summer School

A venir en 2025 : 
Nodopathies
ALS



PAB ERN EURO-NMD

Le Patient Advisory Board
Un lien essentiel au cœur de l’ERN

. Exec. Committee 1X/mois  

Engagement / divers projets

. Formation des professionnels de santé

. Registry Hub for NMD

. PROM / PROs : mesure de l'état de 

santé du patient rapportée directement 
par le patient

PAGs / EURORDIS
PAB/ EURO NMD

WGs (e.g. Neuropathies)



. Sociétés savantes

. Asso de patients

. Industrie

. CRMR

LES CONGRÈS / RENCONTRES…

CMT-France

SFNP
Journée NP

Journées NM

Baltic School



Limites de la participation des patients

. Bénévolat

. Maladie (impact)

. RH +++

. Taille / ressources de l’association

Les facilitateurs
. Reconnaissance de l’expertise patient 
comme complémentaire et singulière

. Vision inclusive / collaborative

. Dynamisme associatif / participation active

. Expertise / maturité de l’Asso.

. Des coordinateurs et des cliniciens patients-centrés

Considérant les réseaux
de coordination d’expertise FSMR + ERN



Associations de malades dans le domaine des neuropathies périphériques



MERCI
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