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1. INTRODUCTION

Initié en juin 2022, un mouvement interassociatif s’est progressivement constitué autour de
préoccupations liées a la dégradation de I'accés aux soins et de la qualité de la prise en
charge des patients par les structures de soins.

Cette volonté d’agir collectivement a abouti, en septembre 2022, a la création du collectif

interassociatif Action Patients.

Action Patients agit en complémentarité avec d’autres collectifs ceuvrant dans le domaine de
la santé, tout en affirmant son approche militante au service de la protection et de la

défense des droits des patients et de leurs proches/aidants.
2. NOTRE COMPOSITION

Au 31 décembre 2024, Action Patients compte 20 associations membres: Actions
Traitements, AFA Crohn-RCH, AFH, AFPric, #Aprés J20, Association France Spondyloarthrites,
Aider a Aider, Alliance du Coeur, ANDAR, ARSLA, Asso’SOPK, Cancer Contribution, Collectif les
Triplettes Roses, Diabéte et méchant, ELLyYE, Fédération Caire, FFAAIR, Patients en réseau,

Renaloo et Vivre sans Thyroide.

Au cours de l'année, une association (AAAVAM) a quitté le collectif et trois I'ont rejoint

(#Aprés J20, Asso’SOPK et Collectif Les Triplettes Roses).
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3.1.

3. NOTRE GOUVENANCE &
NOTRE VIE ASSOCIATIVE

Action Patients, un collectif fondé sur une Convention de fonctionnement

En 2022, les associations membres d’Action Patients ont collectivement élaboré une

Convention de fonctionnement afin de définir / prévoir :

e les objectifs du collectif :

o

recueillir 'expérience des acteurs de terrain concernant I’acces aux soins et la
qualité de la prise en charge des patients dans un contexte marqué par de fortes
tensions, en ambulatoire comme a I'hépital ;

conduire des actions de plaidoyer pour défendre I'égalité d’acces a des soins de
qualité, promouvoir I'ensemble des droits des patients et de leurs
proches/aidants et alerter sur les risques pesant sur leur santé du fait des
difficultés structurelles de notre systéme de santé ;

promouvoir la participation des représentants de patients a la réforme du
systeme de santé, afin que la voix des patients et de leurs proches/aidants soit

entendue et prise en compte.

e les principes de fonctionnement :

O gouvernance

o organisation du travail

o |es modalités d’adhésion et de sortie du collectif

e le porte-parolat

e |’adhésion aux projets d’Action Patients

e |a contribution des membres d’Action Patients

e |a création de I’Association du Collectif interassociatif Action Patients

e |a coordination du collectif

Signée par les membres fondateurs au printemps 2023, cette Convention de

fonctionnement, inchangée en 2024, entérine la volonté des associations de s’engager dans

des actions communes, au service des patients.
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La gouvernance d’Action Patients est :
e participative : elle permet différents degrés d’implication des associations membres
e horizontale : les décisions sont prises dans le cadre de réunions plénieres auxquelles
I'ensemble des associations membres sont invitées, par voie électronique, a
participer
e transparente : chaque réunion donne lieu a un compte-rendu adressé a I'ensemble

des associations membres et les plans d’actions sont soumis a leur validation

La méthode privilégiée pour la prise de décision est celle du consensus.

3.2. L'Association du Collectif Action Patients, fondée sur des Statuts associatifs

Parallelement, des travaux engagés en 2022 entre les associations membres d’Action
Patients, ont débouché sur la rédaction des Statuts de |’Association du Collectif Action
Patients signés par les associations en Assemblé Générale constitutive le 13 juin 2023,

déclarés en Préfecture le 30 aolt 2023 et publiés au Journal Officiel le 5 septembre 2023

Lors de I’Assemblée Générale 14 juin 2024 :

e Danielle Vacher a été reconduite Président pour un deuxieme mandat
Danielle est par ailleurs présidente de ’ANDAR.

e Fabienne Lacombe a été élue Secrétaire Générale
Fabienne est par ailleurs directrice de I’Association France Spondyloarthrites.

e Guy Bouguet a été reconduit Trésorier pour un deuxieme mandat

Guy est par ailleurs président d’ELLYE.
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L’Association du Collectif Action Patients a pour objet d'assurer la collecte et la gestion des
ressources financiéres, ainsi que la gestion sociale des ressources destinées au
fonctionnement et aux actions du collectif interassociatif Action Patients.
L'Association n'a pas de but lucratif et n'exerce pas d'activité commerciale.

Son objet social est indissociable de celui du collectif interassociatif Action Patients.

Pour résumer, le fonctionnement d’Action Patients repose sur :

- un collectif de 20 associations, fondé sur I'adhésion de chacune a une Convention de
fonctionnement

- une association du Collectif Action Patients, fondée sur des Statuts associatifs

3.3.  Réunions plénieres et groupes de travail

Chaque association est représentée au sein d’Action Patients par au moins un de ses
membres.

Les échanges entre représentants associatifs se déroulent essentiellement en visio.

Inscrit sur une liste mail régulierement mise a jour, chacun peut participer aux réunions

pléniéres ainsi qu’aux groupes de travail thématiques.
Les réunions pléniéres et les groupes de travail donnent lieu a I'envoi préalable d’un ordre
du jour et des comptes rendus et de relevés de décisions permettant d’orienter les actions

d’Action Patients.

Ont ainsi été organisées en 2024 :

- 3 réunions plénieres (février, avril juin)
- 4 réunions du groupe « Projet » (janvier, mars, mai, septembre)
- 2 réunions du groupe « Plaidoyer » (juillet, septembre)

- 1 réunion du groupe « Fundraising » (janvier)



3.4. Nos réseaux sociaux

X

Au 31 décembre, nos réseaux sociaux (page LinkedIn, page Facebook et compte X) sont

suivis par plusieurs centaines de personnes. En nette augmentation, le nombre d’abonnés a

notre page LinkedIn poursuit une progression dynamique.

3.5.  Notre site internet

Notre site internet a vu le jour en février 2025 apreés plusieurs mois de travail collectif piloté

par Jean-Frangois Faloviez, bénévole adhérent de I'association ELLYE : https://www.action-

patients.fr/.

v Enguétes  Plaidayer
. Fage ca dons
Bienvenue chez Action Patients

Action Patients est un collectif d. fations, des pour
défendre les valeurs du soin

« Actien Potients est nee d'une urgenr:e, cﬂfe ae replacer Mhumain gu coeur

d'un systéme de prise en charge g 1ent », Danielle
Vacher, présidente de lAssociation Nar-onaiede Défense contre lArthrite
Rhumatoide (ANDAR)

“Notre but - défendyre les droits des patients doujourd’hul et de demain,
l'dgalitd d'accds aux soins alnsi gue i qualitd et la sscurité de la prise en
charge des moladies rares en lesquelies nous devons tous ovair confiance »,
Nicofas Giraud, président deé FAssociotion Frangaise des Hémaphiles [AFH)

« Notre systeme de sante est en crise, nas hopifoux ne sont pius en mesure
d'accuelllic dignement tous les patients, la ville est fropede par une forre
désertificotion médicale, N'otcés oux soins g domitile est inégol tout comme
flest leur qualitd, mais gue savons-nous des pertes de chances que ces
dégradations entrainent powr iss potients % Nathalle Mesny, présidénts

de Reraloo, o vaix des malades du rein

« Action Patients propose de contribuer & voluer les pertes de chances, pour
que l'expérience des patients et des sojgnants compie of gboutisse o des
décisions a Méchelle des besains », Guy Bouguet, président d'Ensembla,
leueémie [ymphormes espoir (ELLYE)

« Ligppe! dies 1200 soignants en actobre 2025 dons Le Monde est glogant :
‘Worenovant, nous, sofgnants. Sommes controints en toutes circonstances de
trier les patients, de vous trier” Patients, soignants mémes combats |, lréne
Pico Philippe, présidente de [Association Frangoise des

Pofyarthritigues (AFPric)


https://www.action-patients.fr/
https://www.action-patients.fr/
https://www.facebook.com/collectifactionpatients
https://www.linkedin.com/company/100615220/admin/dashboard/

Magali LEO coordonne Action Patients et

ses projets depuis novembre 2023.

4. NOTRE COORDINATION

Magali Leo,
coordinatrice d’Action Patients

En soutien des représentants associatifs engagés, Magali est ainsi en charge des missions

suivantes :

contribuer a identifier et solliciter des sources de financements externes pour le
collectif

convoquer, animer les assemblées plénieres du collectif ainsi que les assemblées
générales de I'association du collectif, rédiger les comptes rendus et proces-verbaux
contribuer a coordonner les groupes de travail (1/ Recherche de fonds 2/ Veille 3/
Projets)

contribuer a coordonner la mise en place et I'animation du site internet et la
communication sur les réseaux sociaux

contribuer aux relations avec les médias

contribuer aux relations institutionnelles



5. NOS ACTIONS

5.1. Nos actions en 2024

Les actions 2024 d’Action Patients inscrivent dans la continuité des travaux initiés dés la

création du collectif en 2022.

5.1.1. LUengagement de travaux visant la mise en place de notre « Observatoire des

pertes de chances »

Dans la prolongement de notre une enquéte sur la qualité de la prise en charge vue par les

patients et les soignants a laquelle plus de 1 700 patients (ou aidants) et plus de 300

soignants ont répondu a I'automne 2022, notre collectif a fait le choix d’approfondir ses
travaux de recherche avec le projet de créer son Observatoire des pertes de chances
auxquelles sont exposées ou victimes les patients pris en charge en ville, a I’hopital ou a

domicile.

Cette initiative a, des 2023, débouché en 2024 sur la conduite de travaux préparatoires qui
ont mobilisé les membres d’Action Patients sur une large partie de I'année et permis de

définir le cadrage méthodologique du projet, ci-dessous synthétisé :

Approfondir I'évaluation des pertes de chance du point de vue des Approfondir I'évaluation des pertes de chance du point de vue des

patients et des soignants avec |a création d'un Observatoire patients et des soignants avec la création d'un barometre

+ Mise en place d"une équipe investigatrice composée de patients et d'exparts

* Un recuell de données en ligne, 3 partir d'un questionnaire co-construit avec
patients st seignants, lincé & intervalles réguliers

+ Des entretiens semi-directifs auprés de patients et de soignants

= Des angles d'analyses originaux, qul devront compléter les données recusillias
o . par les acteurs institutionnels (dont la HAS] et de possibles focus
; _Un travail de recherche we ls prise en charge Yobogtaphi ras hibrapeuti

[ des personnes malades chraniques, les
3 urgences, la coordination des soins et des

. =" tharmips particuliens [pédiatrie, peychiatrie, fin u
u i — :
" eyt de doyndax qiisiitaives o WS de ve ot santd des fammes) d

quantitatives, issues de 'expérience des patients et .
des saignants, & partie d’un prot
questionnaires d'enquiste co-cons

1
« Uine méthodologie partenariale assocant
u t de recherche

diffusion associatif, professionnels, nstitutionnels et

me de recueil de donn
5 experts (professionnets de santé et spécialistes des sciences
s)

de pour Fanalyse des données
* Une étude d'impact de nos actions
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En amont du lancement opérationnel de notre projet, une levée de fonds a été organisée et

a permis de sécuriser les premiéres étapes de sa mise en ceuvre.

Parallelement, une équipe investigatrice, composée comme suit, a été constituée et s’est
réuni a deux reprises a lI'automne 2024 (octobre et décembre) pour piloter la phase
gualitative et produire un protocole d’étude destiné a étre soumis a l'avis d’un comité

d’éthique.

Composition de I'équipe investigatrice (pour la phase qualitative)

* b représentants associatifs

- 4 membres d'Action Patient | AFH - Jean-Marc Dien, ANDAR — Danielle Vacher, ELLyE — Charlotte
Roffiaen, Renaloo — Manuela Dejean)
- 2 non membres d'Action Patients (AIDES — Fabrice Pilorgé, AMFE - Laure Dorey)

* 3 professionnels de santé

- Dr Anne Gervais, Gastro-entérologue et hépatologue, AP-HP

- Stéphanie Malartre-Sapienza, IPA mention onco-hématologie, Centre Léon Bérard
- Dr Matthieu Calafi Médecin généraliste, Directeur du départemnent de médecine générale, I‘S‘ }" !{?N
Université de Lille

PATIENTS

* 3 experts en sciences sociales

- Daniel Benamouzig, sociologue, directeur de recherche au CNRS, Sciences Po (titulaire de la Chaire
Santé et C50)

- Christian Baudelot, sociclogue, professeur émérite a I'ENS, vice-président de Renaloo

- Flora Vachon, doctorante en Sciences Techniques et Société, (Cermes3, SPHere), en charge de la
conduite des entretiens

Les travaux se poursuivront en 2025.
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5.1.2. Nos autres actions / communications

e "Vous avez aimé I'augmentation de vos cotisations de mutuelle de plus de 8% cette

année, vous adorez le doublement des franchises médicales, vous vous

passionnerez pour la réforme du régime des Affections de Longue Durée (ALD) !",

16 février

Le collectif Action Patients s’éléve contre cette nouvelle attaque qui, tout juste quelques
semaines apres la confirmation du doublement des franchises médicales, procede d’une
volonté de détourner le regard quand il est si insoutenable de compter les pertes de chances
que subissent chaque jour les personnes malades faute de moyens a [I'hépital et de

médicaments dans les pharmacies.

e "Appel a la gréve des cliniques : nous, patients, refusons d’étre les victimes d’un

bras de fer financier", 6 mai

La défense et I'expression d’intéréts catégoriels ne peut se faire au détriment du droit a la
santé et l'autorité publique est censée veiller a cette conciliation sans jamais nuire aux
principes constitutionnels de notre démocratie. Dans I’hypothése ou I'appel a la gréve devait
étre maintenue, nous en appelons aux Agences Régionales de Santé et aux préfets pour
anticiper les situations de carences dans la réponse aux besoins de soins et décider des

réquisitions nécessaires.

o '"Lettre a Monsieur le ministre délégué chargé de la Santé et de la Prévention sur le

projet de décret relatif aux transports sanitaires partagés", 18 mai

Si nous ne contestons pas le principe des transports sanitaires partagés ou I'objectif d’un
recours accru a cette modalité de transport, nous nous opposons aux modalités de mise en

ceuvre prévues par le projet de décret.
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https://www.action-patients.fr/wp-content/uploads/go-x/u/cecf80eb-223d-49be-86de-4f5bb3ddd975/20240517-Lettre-ministre_Action-Patients_Projet-de-de%CC%81cret-transports-sanitaires-partage%CC%81s.pdf
https://www.action-patients.fr/wp-content/uploads/go-x/u/cecf80eb-223d-49be-86de-4f5bb3ddd975/20240517-Lettre-ministre_Action-Patients_Projet-de-de%CC%81cret-transports-sanitaires-partage%CC%81s.pdf
https://www.action-patients.fr/wp-content/uploads/go-x/u/a917d2e4-739d-4f4d-b0b2-08800150a30c/20240506_Gre%CC%80ve-3-juin-2024.pdf
https://www.action-patients.fr/wp-content/uploads/go-x/u/a917d2e4-739d-4f4d-b0b2-08800150a30c/20240506_Gre%CC%80ve-3-juin-2024.pdf
https://www.action-patients.fr/wp-content/uploads/go-x/u/074e83eb-d4f6-4cc2-8176-44fa65873d38/20240216_CP-ALD_VF.pdf
https://www.action-patients.fr/wp-content/uploads/go-x/u/074e83eb-d4f6-4cc2-8176-44fa65873d38/20240216_CP-ALD_VF.pdf
https://www.action-patients.fr/wp-content/uploads/go-x/u/074e83eb-d4f6-4cc2-8176-44fa65873d38/20240216_CP-ALD_VF.pdf

o '"Lettre a Monsieur le Premier ministre", 13 septembre

Les personnes en affections de longue durée ne sont responsables ni de leurs maladies, ni de
I'endettement de la France. Nous avons besoin d'une politique de santé courageuse et qui ne
recule pas devant la difficulté, pour proposer des mesures d'économies efficaces tout en
maintenant le soutien apporté aux personnes qui en ont le plus besoin, comme les patients
concernés par une ALD. Comment accepter que I'on pioche a nouveau dans les poches des
patients lorsque les gouvernements précédents ont renoncé a chercher des économies
aupreés des acteurs les plus puissants du systéme de santé, en s’abstenant par exemple
d’utiliser les outils de régulation du prix des médicaments, aujourd’hui complétement

décorrélés des colts, ou en refusant le combat contre les actes non pertinents.

e '"Lettre ouverte : Défendons la démocratie en santé et les droits des patients face a

des mesures injustes !", 22 novembre

C’est avec une profonde inquiétude et un sentiment d’indignation que nous, patients,
familles et citoyens concernés, avons pris connaissance des récentes annonces du ministére
du Budget concernant l'autorisation de substitution ouverte pour les pharmaciens et
I'intégration du tiers payant contre biosimilaire. Ces décisions, loin de servir les intéréts des
patients et du systéme de santé, apparaissent comme une attaque directe a la démocratie en

santé et au principe fondamental de la décision médicale partagée.
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https://www.action-patients.fr/wp-content/uploads/go-x/u/189ff765-0f6f-4e06-87db-81e89813e4fc/Defendons-la-democratie-en-sante-2024_11_22.pdf
https://www.action-patients.fr/wp-content/uploads/go-x/u/189ff765-0f6f-4e06-87db-81e89813e4fc/Defendons-la-democratie-en-sante-2024_11_22.pdf
https://www.action-patients.fr/wp-content/uploads/go-x/u/dd433600-ef87-45f4-98fa-16bb32081684/20240913_Lettre-ouverte-Premier-minisitre_Rapport-IGAS-IGF_ALD.pdf

5.2. Nos perspectives pour 2025

Pour 2025, Action Patients envisage plusieurs actions en lien avec les grands enjeux de santé

auxquels nous faisons collectivement face.

5.2.1. Lelancement des phases qualitatives et quantitatives de I’'Observatoire des pertes

de chances

L'un de nos projets phare vise a approfondir notre démarche fondée sur un recueil de
données pour documenter un Observatoire des pertes de chances subies par les patients

(enville, a I’'hopital et a domicile) *cf plus haut.

Ce travail s’inscrit dans une démarche de recherche dont les résultats seront, a terme,

valorisés au plan scientifique.

5.2.2. La montée en charge de nos actions de plaidoyer

Dans un contexte national marqué par une trés forte contrainte budgétaire, notre collectif
souhaite promouvoir des propositions médico-économiques visant a soigner mieux en
dépensant moins. Ce plaidoyer devra étre étayé et soutenu aupreés des pouvoirs publics et
des parlementaires dans I'objectif de participer a la co-construction de solutions pérennes,

rationnelles et respectueuses des droits des personnes malades.
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5.2.3. La conduite de nouveaux projets d’étude

La raison d’étre de notre collectif repose sur les projets susceptibles de fédérer nos membres
représentant des millions de personnes concernées par les maladies chroniques.

Pour entretenir ce lien qui unit nos associations mais aussi parce que notre pays doit encore
progresser au titre de la démocratie en santé, notre collectif souhaite initier de nouveaux

travaux de recherche fondés sur I’expérience des patients dés 2025.

6. BILAN FINANCIER

6.1. Nos ressources

Nos ressources au 31 décembre 2024 s’élévent a environ 79 000€ (4 000€ en 2023) et sont

ainsi constituées : Dons : 88,5% - Cotisations des associations : 11,5%.

6.2. Nos dépenses

Nos dépenses s’élévent a environ 27 200€ et se répartissent comme suit :
- Prestation coordination : 74%

- Provisions : 18,3%

- Prestation graphisme : 3,6%

- Frais bancaires : 1,6%

- Notes de frais : 1,6%

- Site internet : 0,8%

6.3.  Nos bénévoles

Le temps consacré par les bénévoles actifs d’Action Patients constitue une ressource
essentielle au fonctionnement de notre collectif. Il a été estimé en 2024 a environ 800
heures.

Chaque heure bénévole étant valorisée a hauteur de 40 €, le total de I’engagement bénévole

représente environ 32 000 €.
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Pour leurs engagements a nos cOtés, nous remercions nos soutiens financiers qui, sous
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