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Place du patient dans
le systeme de santé

Dr Jean Marie COHEN

Meédecin généraliste, chercheur associé
Labo EA4129 / P2S, Université Lyon 1
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Who’s who

Moi
Dr Jean Marie Cohen, 74 ans, MG, IEP Paris, etc.

Enseignant chercheur associé UR4129/P2S

Membre actif UNAPEI (Papillons Blancs de Paris), Réseau DES France
Soutien : groupe Vercors Sensible et alumni des PAF

Tres actif au sein de Aides de 1984 a 1988
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Expérience personnelle ? Mémoire a faire ? Sujet a explorer ?
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Voila comment me joindre

Courriel jmcoco@openrome.org

Mobile +33 670 832 368

Postal perso : 57 bd Péreire 75017 Paris
pro : Open Rome, 57 rue d’Amsterdam 75008 Paris

Sites pro: https://openrome.org
https://epidmeteo.fr
https://addictomed.fr
https://vls.direct
https://grog.org

Inscrivez votre email sur mon book, ¢a m’aidera a échanger avec vous

Je suis a votre disposition pour vous accompagner pendant ce master, n’hésitez-pas.
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A tout hasard, quelques fondamentaux

Vu par un médecin généraliste, un patient ressemble a un pont a 5 piliers
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SDF et BK, Sanatorium, Toxicos en Finlande,
Diabétique-tabac-alcool, histoire de Jeanne D
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A tout hasard, quelques fondamentaux

Tout homme bien portant est un malade qui s’ignore (Jules Romains)
>
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A tout hasard, quelques fondamentaux

Pour toute question complexe, il existe une réponse simple,
compréhensible et fausse (Winston Churchill ?)
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A tout hasard, quelques fondamentaux

Si j’ai survécu, c’est parce que j'étais riche :
on m’a toujours vendu de la bonne (Keith Richards)
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A tout hasard, quelques fondamentaux

Si j’ai survécu, c’est parce que j'étais riche :
on m’a toujours vendu de la bonne (Keith Richards)

e Y i
Jeu con court

quel rapport entre le Subutex® et Richard Virenque ?

C’est comme au billard : un rebond dans un coin peut agir de I'autre coté
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A tout hasard, quelques fondamentaux

% D’abord, ne pas.nuire ( tradition médicale orale)

Dr Wolfgang Gerhard (1911 - 1979),
anthropologue et médecin

1939-1942 : médecin militaire courageux

1943 : commence ses recherches sur les jumeaux
1945 : doit s’exiler.

1970s : épidémie de jumeaux dans sa contrée
1979 : noyade accidentelle au Brésil.




A tout hasard, quelques fondamentaux

% D’abord, ne pas.nuire ( tradition médicale orale)

Dr Wolfgang Gerhard (1911 1979),
anthropologue et médecin

1939-1942 : médecin militaire courageux

1943 : commence ses recherches sur les jumeaux
1945 : doit s’exiler.

1970s : épidémie de jumeaux dans sa contrée
1979 : noyade accidentelle au Brésil.

Plus connu sous le nom de
Dr Josef MENGELE (1911 - 1979),
SS criminel de guerre.
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A tout hasard, quelques fondamentaux

Le reconnaissez-vous ?
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A tout hasard, quelques fondamentaux

Tout ce que vous faites pour moi sans moi est contre moi

Master Market access 2023-2024

(Nelson Rolihlahla Mandela)

Nelson Mandela (1918-2013),
photographié a Pretoria, le 12 juin 1964.
Granger NYC/Granger NYC/Rue des Archives
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A tout hasard, quelques fondamentaux

Tout ce que vous faites pour moi sans moi est contre moi

.
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(Nelson Rolihlahla Mandela)

’ i Vous étes déja allé a Soweto ?

““ Ft dans le bidonville d’Istanbul ?

Nelson Mandela (1918-2013),
photographié a Pretoria, le 12 juin 1964.
Granger NYC/Granger NYC/Rue des Archives
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Séquence Pedagogle a la chinoise

« Le riz se mange grain a grain »

René DUBOS
- Fibrillo fluter depuis I'adolescence

- Ingénieur agronome expatrié

- Chercheur subventionné

- Patron d’un prix Nobel (Alexander Fleming)
- Veuf d’une bordelaise tuberculeuse

- Pere des écologistes
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Séquence Pedagogle a la chinoise

« Le riz se mange grain a grain »

René DUBOS O
- Fibrillo fluter depuis I'adolescence ®

- Ingénieur agronome expatrié

- Chercheur subventionné

- Patron d’un prix Nobel (Alexander Fleming)
- Veuf d’une bordelaise tuberculeuse

- Pere des écologistes
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Séquence Pédagogie a la chinoise

« Le riz se mange grain a grain »

A propos de patient
expert, faites-moi penser a
vous parler de Van Slyke

A propos d’expert,
faites-moi penser a vous parler
des experts dans les media
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Séquence Pédagogie a la chinoise

« Le riz se mange grain a grain »

A propos de patient
expert, faites-moi penser a
vous parler de Van Slyke

A propos d’expert,
faites-moi penser a vous parler
des experts dans les media

Un sachant sachant sacher
doit savoir sacher avec son rien
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Une petite pause ?
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<« Ma mission. aux coles
du burénu et du conseil
dadministration. cst de
représenter los intéréts
des patients auprés

des institutions, de Faire
: vitlodr leurs droils

el d'exprimer leurs
demandes. -

Portrait express
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Séquence SPA

soignant et soigné, une espéce a protéger

Jean Francois Thébaut
Médecin cardiologue,
Fédération Francaise des diabétiques
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Séquence SPA

soignant et soigné, une espéce a protéger

< Mo mission, aux cotes
du burghu et du conseil
dadministration. cst de

.| Les criteres choisis pour les résultats ne sont pas les mémes pour tout le monde:

» * Hopitaux : organisation

!« Firmes pharmaceutiques, assureurs, autorités de santé : colt — bénéfice, colt —
efficacité

e Soignants : qualité de vie (la leur et celle des patients)

* Patients : satisfaction personnelle.

- « Ce que vous faites pour moi sans moi est contre moi »

i = impliquer les gens concernés le plus tot possible, des la conception du protocole
& d’étude

=
! La Bureaucratie met le plus de distance possible entre celui qui décide et ceux a qui
5 va s’appliquer la décision

B



Séquence SPA

soignant et soigné, une espéce a protéger
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Patient expert
e Besoin social d’'une expertise collective
* « Sans technique, un don n’est rien gqu’une feuille morte » (Georges Brassens)
* Le pb, c’est de mettre son expertise personnelle dans un fond commun
* Un patient expert n’est pas un expert en tout
* Les universités ne travaillent pas assez avec les associations (rivalités).
* « Loidu 4 mars », « démocratie sanitaire » :
usage hospitalier, représentation politique mais faible réle technique
Souhait d’'une démocratie en santé ouvrant les portes de 'Education Nationale.
Avis personnel sur la revue Prescrire : trop dogmatique et soignants-centrée
elle met en avant les risques et oublie les bénéfices pour les patients.



Séquence SPA

soignant et soigné, une espéce a protéger

<« Ma mission, nux coles i A e
du Imr:’m el du conseil ® e 4
dadministration. est de -t -y
rep .
l:w Patient expert DID
des
1 » mon oncle, ingénieur chimiste et patient DID
¢l

i1 o Talbert - Trabert

Portrait express
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Séquence no man’s land

L’errance diagnostique

Robert N. Braun et Oscar Rosowsky
Symptéme, syndrome,
état caractérisé, maladie confirmée

Cas1
Symptome, syndrome = vache a lait potentielle

Cas 2
Maladie rare, iatrogénie = errance longue

Cas 3
Cancer, oui ou hon ?

Pour en savoir plus : www.sfmg.org
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Un peu d’histoire récente

Années 50
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g APF

France
handicag
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Un peu d’histoire récente
Daniel Defert Sociologue, Président fondateur de Aides (1984 —1991)
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Un peu d’histoire récente

Sir Edward Charles Dodds

Estrogenic activity of certain synthetic compounds
Nature 1938, 141, 247-9.

https://www.des-france.org/

( D) o (Nous contacter) (Adhérer)

@ LEDISTILBENE® CONSEQUENCES NOUS CONNAITRE TEMOIGNAGES ACTUALITES

RESEAU

Réseau D.E.S. France

Notre association s’adresse principalement aux
femmes et aux hommes concernés par le Distilbéne
(DES).

Nos priorités sont :

» d’informer dans le domaine de la santé,
» de soutenir, de partager vos préoccupations,

» de coopérer avec les professionnels de sante.

Découvrir l'association Le Distilbéne®

Voir le clip [P




Un peu d’histoire récente

Association de diabétiques

Membres : patientele DID de diabétologues DID
Dirigeants : grands noms de la diabétologie francaise

hd

Membres : DID + DNID
Dirigeants : mix soignés et soignants
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Un peu d’histoire récente

France

ASSGS,‘ I
Sante 5 —
La voix des usagers S S
https://www.france-assos-sante.org/ R ————

» Christian Saout

Président initial : Christian Saout
Magistrat ) PERSPECTIVEPATIENT
Militant (ex PT de Aides)

|

Président actuel: Gérard Raymond
Chef d’entreprise
Militant (ex PT Féd. F. Diabétiques)

GERARD RAYMOND

-
Président de France ASsgs Santé

ot
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Un peu d’histoire récente

Le Bureau de France Asso Santé https://www.france-assos-sante.org/presentation/qui-sommes-nous/

k4.

Gérard RAYMOND Claude RAMBAUD Marie-Pierre Daniel BIDEAU

Président lére Vice-Présidente GARIEL UFC-Que Choisir BUSIN
Fédération francaise / Secrétaire Trésoriére APF France Handicap
des Diabétiques Le LIEN UNAF, Union

nationale des
associations
familiales

. , | A !

Philippe Pierre-Marie Laurent DI Jean-Jacques Marianick
SCHNEIDER LEBRUN MEGLIO PASCAL LAMBERT

CLCV - France Assos Sant# . Drmnlon Dirnne e Familles Rurales
Consommation Hauts-de-France

Logement Cadre de

VWia

. |

C;.nt};erine athé TOULLIER | Alain LAFORET d
SIMONIN AFVS FNAR, Fédération =—— UNIVERSITE
Ligue contre le natio_na_le des DE LYON
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Tout a changé

Million de boites vendues
en fonction du prix des boites
pour un C.Aff.de 11 miliards d’Euros

1200,0

blockbuster
1000,0
800,0
600,0
TS
400,0
¢ anticancéreux
200,0 ®
® .o
¢ Sovaldi
T T T T ’—\
1€ 10 € 100 € 1000 € 10000 € 100 000 €
a&= UNIVERSITE

DE LYON
Master Market access 2023-2024 w 0



Tout peut changer encore plus
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Tout peut changer encore plus

BIGsHEE'

§ piampniiit bl

UNIVERSITE
DE LYON

CIR

Master Market access 2023-2024



Tout peut changer encore plus
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Désolé d’avoir parlé trop longtemps
Merci de m’avoir écouté quand méme.

Bon appétit !

Je file parce qu’il faut que je fonce a St Exupéry,
j’ai un avion a prendre...

La prochaine fois, je serai plus calme
et vous pourrez me questionner a la fin du cours

En attendant, vous pouvez m’appeler sur mon mobile 06 70 83 23 68
ou m’envoyer un mail jmcoco@openrome.org
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