« Pour un systéme intégrant tous les usagers
et patients et leur permettant d'étre éclairés,
impliqués et de mieux contribuer. »

Propositions du Cercle P a destination
des candidats a I’élection présidentielle

Avec le soutien institutionnel du laboratoire Pfizer



ATIENT ET MEDECINE DE DEMAIN

(CERCLE P
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Les questions de santé sont des problématiques d'actualité : la pandémie de Covid-19 a bouleversé nos systémes de
santé, les invitant a se réinventer.

Les questions de santé sont des problématiques prioritaires : 76% des Francais les placent en téte de leurs priorités
(contre 62% en 2017), selon une étude IFOP datant d'octobre 2021".

Les questions de santé sont des problématiques transversales : elles concernent des domaines trés divers allant du
bien-étre de la population a la solidarité, 'attractivité du territoire, Iinnovation, la citoyenneté, etc.

» Un systéme de santé accessible a tous : si I'accés
aux soins est une question matérielle entrainant des
renoncements aux soins (vivre dans un désert médical,
ou rencontrer des difficultés financieres pour se
soigner...), elle est aussi un enjeu subjectif de refus de
soins? apparaissant lorsqu’une personne ne ressent pas la
nécessité de se soigner. Une culture de I'écoute, la
simplification des  procédures ou encore le
développement d'outils digitaux peuvent é&tre des
moyens permettant de donner davantage acces a des
parcours de santé plus adaptés aux problématiques de
chacun.

» Un systéme de santé compréhensible pour tous :
ces deux dernieres années, la prolifération des fake-
news et la mise en lumiére de certaines contradictions
entre experts sont venues renforcer un fossé entre
professionnels de santé et usagers du systeme de soins.
Notre systéme de santé est marqué par une grande
complexité, liée aux procédures administratives, a la
technicité scientifique, a la difficile orientation des
usagers. Restaurer la confiance entre les citoyens et les
professionnels de santé, chercheurs, institutions ou
entreprises de la santé nécessite davantage de
transparence et de simplicité. Pour créer un nouvel
équilibre, il convient de donner au patient les codes pour
comprendre son parcours de soins.

» Un systéme de santé ou chacun peut participer :
la crise sanitaire a souligné certaines lacunes de notre
systéme, parmi lesquelles la difficulté a faire valoir l'ex-
périence patient dans le cadre de la démocratie en santé.
Pourtant, la possibilité donnée au patient de formaliser
ses questions et inquiétudes et de partager librement
ses expériences permet de co-construire les prises en
charge, et ainsi d'adapter les soins aux besoins de chacun.
Au-dela du colloque singulier entre patients et profes-
sionnels de santé, I'expérience patient apparait comme
un véritable outil d'amélioration des politiques de santé
dont les pouvoirs publics devraient davantage se saisir.

» Le Cercle P travaille sur les sujets santé depuis plus
de six ans : cercle de réflexion créé par Pfizer en 2016, le
Cercle P réfléchit plus spécifiquement a la place du
patient dans la médecine de demain. Chaque année, le
Cercle élabore des propositions pour assurer que notre
systéme de santé soit construit pour et avec les patients.

» Le Cercle P s’appuie sur des expertises variées et com-
plémentaires. 4 experts composent ce cercle de réflexion :
Laurence Carton, patiente experte, intervenante au
Pole ETP dfle de France ; Catherine Cerisey, patiente
engagée, co-fondatrice de Patients&Web et enseignante
de la perspective patient a I'Université de Paris XIII ;
Maitre Caroline Henry, avocate en droit de la santé,
protection des données et droit du numérique en
santé (Phase 4 - Avocat), et Professeur Pascal Pujol,
médecin généticien spécialisé en cancérologie, Président
de la Société Francaise de Médecine Prédictive et
Personnalisée (SFMPP).

» Le Cercle P formule 12 propositions pour inspirer les
candidats a I'élection présidentielle de 2022 : depuis
un an, le Cercle P travaille a la publication de proposi-
tions concrétes, pratiques et pragmatiques pour une
mise en ceuvre réelle de la citoyenneté en santé. C'est ce
que nous vous proposons de découvrir dans ce
programme présidentiel qui vise a alimenter les débats a
venir, en s'inspirant des travaux des années antérieures
et de réflexions menées tout au long de I'année 2021.

IFOP, « Election présidentielle 2022 » (octobre 2020) https://www.ifop.com/wp-content/uploads/2021/10/Presentation-PUBLL pdf
Questions d'économie de la santé, « Le renoncement aux soins : une approche socio-anthropologique » (octobre 2011) https://www.irdes.fr/Publications/2011/Qes169.pdf



UNE SANTE POUR TOUS,
ADAPTEE AUX BESOINS
DE CHACUN !

QU’EST-CE QUE L’EQUITE D’ACCES EN SANTE ?

L'OMS considére « I'équité en matiére de santé » comme la suppression des différences

évitables et injustes entre les citoyens qui affectent leur capacité a accéder aux services de santé’.

Le Cercle P fait état de différentes formes d'iniquités d'accés a la santé et propose une série
de leviers d'actions pour y répondre.

NOS CONSTATS:

Le Cercle P identifie 3 principales formes d'iniquités d'accés :

1. ACCES AUX SOINS DU QUOTIDIEN :

Les Francais font face a des inégalités territoriales en
santé qui sont, principalement, le résultat d'un défi-
cit d'infrastructures ou de services sur le territoire. Le
numérique apparait depuis plusieurs années comme un
formidable outil pour répondre a ces enjeux. La France
dispose aujourd’hui des technologies nécessaires pour
accompagner la numérisation des services en santé, no-
tamment grace a I'Espace Numérique en Santé (ENS).
Toutefois, les déserts médicaux se superposent aux zones
ou la couverture réseau est insuffisante, ce qui limite, de
fait, Iimpact de ces mesures dans des zones peu denses
(c'est-a-dire non couvertes par un réseau mobile ou par un
seul des 4 opérateurs téléphoniques présents en France).
Ce constat s'applique pour environ 22 500 communes ru-
rales, soit 18% de la population et 63% du territoire fran-
cais“ En outre, les Francais sont parfois démunis face a
l'usage du numérique. Effectivement, on note que pres
d'1/3 dentre eux s'estime peu ou pas compétent pour
utiliser un ordinateur . Pour que les promesses de I'e-san-
té portent leurs fruits, la France doit ainsi permettre a 'en-
semble des citoyens un accés éclairé et concret aux services
numeériques en santé.

« Il existe une
forte iniquité
d’acces aux soins
du quotidien,

a la médecine
spécialisee ainsi
gu’'a la médecine
prédictive et

personnalisée. »

https//www wha. mt/saclai a‘etermlngn{s{fnan‘ reaorb’csdh finalreport_2 mm_fr.
-h e es-e e I -chiffrees/obse i plai

2. ACCES A LA MEDECINE DE SPECIALITE :

Il existe une inégalité d’'accés a certaines médecines
de spécialité (liste des spécialités médicales en suivant
le lien en bas de page €) car patients et professionnels
de santé ne bénéficient pas d’informations suffisam-
ment claires et qualitatives pour orienter efficacement
vers les soins les plus adaptés. La pratique actuelle de
nombreux médecins traitants repose essentiellement sur
des réseaux informels ne pouvant rendre compte de I'en-
semble des expertises présentes sur le territoire et limitant
par conséquent la qualité de prise en charge et l'accés a
certains spécialistes. Le recours a I'annuaire du conseil na-
tional de l'ordre des médecins (CNOM) reste possible mais
celui-ci ne qualifie pas les expertises particuliéres qu'ont
pu développer les professionnels de santé référencés. A
titre d'exemple, certains dermatologues vont se spécialiser
dans la prise en charge de quelques pathologies dermato-
logiques particulieres ; or cette information n'est pas por-
tée a la connaissance de ceux responsables de l'orientation
des patients. Ce développement d'expertises ou de savoirs
particuliers s'applique a de nombreuses autres spécialités
médicales.

3. ACCES RENFORCE A LA MEDECINE
PERSONNALISEE :

Parmi les problématiques prioritaires identifiées en
2021 autour de la médecine prédictive et personnali-
sée, |'accés a l'innovation diagnostique constitue un
enjeu majeur pour la prise en charge des patients at-
teints notamment de cancers ou de maladies rares.
Les innovations sont importantes et l'offre de tests aug-
mente chaque année. Toutefois, le systéme de santé fran-
cais peine a financer correctement ces tests et ne répond
plus aux enjeux actuels de la recherche et de la pratique
clinique courante. Lessentiel des tests génétiques est ins-
crit dans le référentiel des actes innovants hors nomencla-
ture (RIHN) ou sur la liste complémentaire (LC) des actes
de biologie médicale et d'anatomie-cytologie-pathologie
(ACP). Construites comme des listes « temporaires » avant
un accés au remboursement, ces deux référentiels sont sa-
turés, non dynamiques et la facturation des tests conduit a
un reste a charge pour I'établissement prescripteur. Sur ce
modele, les établissements de santé du prescripteur sont
remboursés tardivement et partiellement (38% en 2021 de
la cotation DGOS, soit 62% de reste a charge pour l'établisse-
ment’). Ce modele souléve plusieurs probléemes : une iniquité
d'accés aux soins sur le territoire selon les fonds propres des
etablissements prescripteurs, qui peut étre a l'origine d'une
limitation des prescriptions pour limiter les colts et peut
aboutir a un risque de perte de chance pour les patients.

Rapport du defenseur des drmts « Demutenansaﬂon et inégalités d'accés aux services pubn‘r-:s » pubhe le ?4 Jjanvier 2019 /fwww.defenseurdesdroits.fr/fr/r 2019/01/dematerialisa-

il-nati -
7 - Congrés de la Saciété Francaise de Médecine Pred.'ctrve et Persnnnu.'!see (SFMPP) du 29 SEptEmbre 2021



NOS PROPOSITIONS :

1. METTRE EN PLACE UN ROAMING
NATIONAL POUR REMEDIER A L'INSUF-
FISANCE DE LA COUVERTURE DU RESEAU
MOBILE DANS LES ZONES ISOLEES

Remédier a court terme au manque de couverture
du réseau mobile pourrait passer par le partage ou
la mutualisation des réseaux des 4 opérateurs (Bou-
ygues, Free, Orange, SFR) dans les zones « grises ».
Le « roaming » peut se définir de la maniére suivante :
le mobile se raccroche automatiquement au signal de la
borne réseau la plus proche, quel que soit lopérateur et
bénéficie ainsi d'une couverture en téléphonie ou internet
optimale. Ainsi les patients seraient-ils en mesure d'accé-
der aux différents outils d'accompagnement et services de
santé, de gérer leur parcours de soins, d'accéder a leur es-
pace numérique... Ce roaming permettrait ainsi d'accroitre
l'accés aux soins, en particulier dans les zones « blanches
» en France. Au-dela, il est indispensable d'accompagner
les citoyens dans la compréhension et l'usage de ces nou-
veaux outils digitaux, en menant une politique d'inclusion
numérigue en santé adaptée aux attentes de la population
francaise.

2. INSTAURER ET FINANCER UN TEMPS
MEDICAL NUMERIQUE DES SOIGNANTS
AFIN DE LEUR PERMETTRE D'ACCOM-
PAGNER LES PATIENTS VERS DES SOLU-
TIONS ET OUTILS DE E-SANTE

Les professionnels de santé au contact des patients
sont aujourd’hui les mieux placés pour endosser le rdle
de référents dans |'accompagnement des patients vers
la e-santé, et contribuer a les guider dans I'environnement
du numérique en santé. A ce titre, un financement ciblé
d'un temps médical destiné a la formation numérique des
patients par les professionnels de santé trouve toute sa
pertinence.

3. CONSTRUIRE UNE BANQUE DE DON-
NEES PUBLIQUE ACCESSIBLE AUX ME-
DECINS GENERALISTES POUR LEUR PER-
METTRE D’ORIENTER LEURS PATIENTS
DE MANIERE OPTIMALE DANS LE PAR-
COURS DE SOINS

Peu de solutions permettent aujourd’hui d'accompagner
les médecins généralistes dans leurs choix du praticien spé-
cialiste vers lequel orienter leurs patients. Les informations
nécessaires pour réaliser ce choix ne sont pas toujours dis-
ponibles. A ce titre, le Cercle P préconise la mise en place
d’unoutil, porté parungroupementd’intérét public, qui
permettrait d'indiquer au médecin généraliste les aires
d’expertises et d'intéréts des spécialistes a I'échelle
de leur région, voire au niveau national si nécessaire.
A titre d'exemple, un neurologue peut étre plus ou moins
spécialiste de différentes pathologies (Alzheimer, sclérose
en plaques, migraine...) ; un dermatologue peut s'intéres-
ser plus spécifiguement aux dermatoses inflammatoires
(psoriasis, Eczéma), alors qu'un autre sera plus expert des
maladies rares de la peau. Celui-ci permettra d'identifier
facilement et rapidement le professionnel de santé vers le-
quel ils peuvent adresser leur patient. Cette base de don-
nées devra étre développée dans le respect des pratiques
déontologiques et sur la base du volontariat des profes-
sionnels de sante.

8 - Plan France Médecine Génomique 2025

9 - Legifrance : https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/article_jo/|ORFARTI000043884409

4. FAVORISER L’EQUITE D'ACCES DES PA-
TIENTS A LA MEDECINE PREDICTIVE ET
PERSONNALISEE, EN SIMPLIFIANT L'AC-
CES AUX TESTS, EN FACILITANT LEUR
PRISE EN CHARGE ET EN CONCRETISANT
LES AMBITIONS DU PFMG2025 8 ET DE
LA STRATEGIE DECENNALE CONTRE LE
CANCER

Il convient d’agir sur le remboursement, le financement
et|'évaluation des tests pour améliorer I'équité d'accés
aux soins : i) en assurant une sortie au remboursement
dans les meilleures conditions des actes inscrits dans
les listes hors nomenclature qui sont des marqueurs
de traitements ou de prise en charge préventive bien
établis, ii) en améliorant les process d'évaluation et la
réactivité de la HAS dans I'’examen des tests.

Par ailleurs, le quinquennat 2022-2027 devra prendre en
compte au coeur de ses priorités la mise en application
concréte et attendue du PFMG2025, notamment en ce qui
concerne le nombre de plateformes en fonctionnement,
leurs modalités de financement ou le nombre de génomes
séquencés. De méme, les actions représentatives de la me-
decine prédictive et personnalisée dans la stratégie décen-
nale de I'INCA doivent étre positionnées comme des prio-
rités dans les politiques a venir de lutte contre le cancer et
les maladies rares.

« Plusieurs voies
d’acces sont
possibles pour que

chacun bénéficie
d’un réel acces
aux soins. »

5. AMELIORER LA REACTIVITE DU CADRE
JURIDIQUE FRANCAIS ET DE PRISE EN
CHARGE DE LA MEDECINE PREDICTIVE
ET PERSONNALISEE

En lien avec la dynamique et le temps de la recherche en
génomique, il serait pertinent d'envisager une révision
annuelle ou biannuelle des lois de bioéthique et ne pas
attendre les 7 ans maximum prévus . En effet, cette pé-
riodicité entraine pour la France un retard alarmant no-
tamment sur la recherche et 'application du dépistage pré
conceptionnel (DPC). En 2021, la France reste loin derriére
certains pays qui proposent systématiquement (et cela de-
puis les années 1970) le dépistage de maladies geénétiques
comme la maladie Tay-Sachs, la béta-thalassémie, etc. En
France, le DPC n'est proposé qu'aux populations a risque
(un enfant déja atteint dans la fratrie, la connaissance d'un
apparenté a risque...). Toutefois, cette situation est lar-
gement insuffisante car dans 90% des cas pour la muco-
viscidose ou I'amyotrophie spinale, il n'existe pas d'anté-
cedent familial. A ce titre, le séquencage de l'ensemble
du génome, en respectant l'autonomie des personnes et
des couples, permettrait de dépister les risques pour l'en-
semble des maladies génétiques récessives. Envisager une
révision annuelle des lois de bioéthique permettrait donc
d'encourager I'élaboration de programmes d'évaluation du
dépistage préconceptionnel en prenant en compte, par
exemple, ses dimensions psychologiques et médico-éco-
nomiques.




CERCLE P

PATIENT ET MEDECINE DE DEMAIN

DES CITOYENS ECLAIRES,
PLUS CONICERNES,
MIEUX IMPLIQUES

POURQUOI LINFORMATION EN SANTE EST-ELLE ESSENTIELLE ?

La législation francaise reconnait a tout patient le droit d'étre informé sur son état de santé et précise que
I'usager doit bénéficier d'une information claire, compléte, appropriée et loyale sur son état de santé .
Seule une information de cette nature sera en mesure de lui permettre de réaliser un choix éclairé relatif
aux soins qui lui sont proposés.

A ce titre, le Cercle P porte différentes propositions pour que I'information arrive jusqu’au patient.

NOS CONSTATS:

Le Cercle P identifie trois thématiques pour lesquelles il existe un manque d'informations :

1. MANQUE D'INFORMATIONS RELATIF
AU PARCOURS DE SOINS LE PLUS ADAP-
TE AUX BESOINS DES PATIENTS :

Les patients font face a des difficultés a s'orienter dans
leurs parcours de soins en raison d'un manque d'infor-
mations vérifiées relatives a la qualité de I'expertise
des praticiens ou des établissements de santé dans les-
quels ils se rendent. Un patient n'a, en effet, a ce jour,
que peu d'informations sur les niveaux d'expertises ou
sur-spécialisations particuliéres du centre de soins dans
lequel il est traité ou du praticien qui le prend en charge
(par exemple, certains centres sont spécialisés dans la
prise en charge de tel ou tel cancer, sans que le patient en
ait conscience). Pourtant, cette information lui permettrait
de s'orienter efficacement dans son parcours de soins et
de devenir pleinement acteur de sa prise en soins. Par ail-
leurs, la mise a disposition de telles informations n'est pas
contre-indiquée par I'Ordre National des Médecins .

<« L'information
relative aux
questions de santé,
gu’elle porte sur
I'innovation ou
I’organisation

du systeme de
santé, n'est pas
suffisamment claire

et accessible. »

2. MANQUE D'INFORMATIONS SUR LE
PARTAGE ET L'USAGE FAIT DES DONNEES
DE SANTE :

Si les données de santé sont aujourd’hui une compo-
sante essentielle de la structuration de notre systéme
de santé, le manque de connaissances et de compré-
hension liés a leurs enjeux et fonctionnement sont a
I'origine de nombreux fantasmes qui freinent leur
usage. En effet, certains citoyens craignent I'apparition de
nouvelles formes de discrimination pour des raisons cli-
niques, génétiques ou biologiques si ces données venaient
a étre utilisées en dehors du cadre pseudonymisé de la re-
cherche. C'est sans doute le manque de transparence sur
les processus opérants entre la collecte des données de
santé et leur utilisation pour la recherche et 'innovation
qui constitue un probléme. Malgré des avancées récentes
(notamment réglementaires permises par la mise en place
du RGPD ) le numérique en santé souffre encore d'un
manque de pédagogie et d'information sur l'exploitation
des données de santé et de leurs usages a des fins de re-
cherche ou de prise en soins des citoyens

3. MANQUE D'INFORMATIONS SUR LES
ENJEUX RELATIFS A L'INNOVATION :

La grande complexité des mécanismes relatifs a I'inno-
vation nécessite de renforcer I'accés a une information
claire et accessible, sur des solutions a méme de trans-
former les modes de prise en charge. A titre d'exemple,
certaines innovations sont encore méconnues. Clest le
cas des innovations diagnostiques qui permettent d'ores
et déja d'anticiper la réponse a des traitements et |'évolu-
tion de certaines maladies, notamment dans le cancer et
les maladies rares, et a l'avenir, dans la prise en charge de
plusieurs pathologies chroniques. Une communication pé-
dagogique et compréhensible par tous, devrait permettre
une meilleure acceptabilité de ces innovations pour les pa-
tients et leurs représentants.

10 - Article L. 1111-2 du Code de la Santé Publique Article 35 du code de déontologie médicale, article R.4127-35 du code de la santé publique
17 - Recommandations du Conseil national de I'ordre des médecins sur les informations susceptibles d'étre portées a la connaissance du public par les médecins : Lien
17 - Le Réglement Général sur la Protection des Données (RGPD) est issu du réglement UE 2016/679 et est relatif & la protection des personnes physiques a I'égard du traitement des données a

caractére personnel et a la libre circulation de ces données.



NOS PROPOSITIONS :

1. FAVORISER LE DEVELOPPEMENT DES
PLATEFORMES D’INFORMATIONS ET
D'ORIENTATION EN SANTE VERIFIEES
ET LABELLISEES PAR DES EXPERTS PA-
TIENTS ET PROFESSIONNELS DE SANTE

A limage d'initiatives comme « Mapatho.com », la for-
mation de communautés d’entraide entre patients
permet de réunir les témoignages et les suggestions
de patients atteints de maladies chroniques. Ces com-
munautés permettent de regrouper des informations
vérifiées et validées par des experts ainsi que des ser-
vices qui pourraient faciliter leur quotidien, et leurs
recherches. En effet, la plateforme permet de créer diffé-
rentes communautés de patients souffrant de mémes pa-
thologies et leur permet de créer des groupes de discus-
sion, de soutien et de partage d'informations relatifs aux
qualités ressenties de leurs prises en charge tout comme
a la maniére de vivre avec la maladie. La fondatrice de la
plateforme indique a ce titre avoir créé Mapatho pour que
« chaque patient ait la liberté de choix de ses soignants
ainsi qu'une égalité d'acces aux experts en comptant sur
la fraternité de chacun ». Par ailleurs, le développement
de ces plateformes permettrait, via la voix des patients, la
labélisation des centres experts pour la prise en charge de
certaines maladies. Par exemple, les labélisations propo-
sées par les communautés (par voie de votes ou de nota-
tion) pourraient étre ensuite validées (ou non) par un orga-
nisme public comme Santé Publique France.

2. GARANTIR UNE INFORMATION
TRANSPARENTE ET ACCESSIBLE AUX
PATIENTS ET AUX PROFESSIONNELS DE
SANTE SUR LES ENJEUX SCIENTIFIQUES
ET ETHIQUES RELATIFS AUX DONNEES
DE SANTE

Au regard des débats concernant les données de santé,
il est aujourd’hui nécessaire d’apporter davantage de
clarté surl'usage de ces données en diffusant des infor-
mations et des outils pédagogiques pour éclairer I'opi-
nion publique. Cette premiére étape permettrait d'amélio-
rer la compréhension du citoyen, pour ensuite lui donner
les clefs nécessaires a la prise de décisions sur l'exploita-
tion de ses données personnelles. Pour favoriser cette dé-
marche pédagogique, les acteurs de santé susceptibles de
recueillir les données doivent étre formés sur la nature de
ces data, leur utilité et les modalités de partage en vue de
programmes de recherches universitaires ou privées. Pour
ce faire, le Cercle P propose d'intégrer systématiquement
la question de la gestion de données de santé dans la for-
mation initiale et continue des professions médicales et
paramédicales. Ainsi, les futurs professionnels au contact
des patients pourraient bénéficier d'enseignements sur
le fonctionnement des bases de données, leur utilisation,
les problématiques éthiques sous-jacentes... Maintenir les
professions médicales et paramédicales informées et mo-
bilisées est une nécessité pour éviter la déshumanisation
dans les processus de recueil, d'analyse et d'exploitation
des données de santé.

3. AMELIORER LES MECANISMES DE FORMATION ET D’INFORMATION DES ASSOCIA-
TIONS DE PATIENTS ET DES CITOYENS POUR UNE MEILLEURE COMPREHENSION DES
ENJEUXDE L'INNOVATION, ETIMAGINER DE NOUVELLES MODALITES DE FINANCEMENT

Le Cercle P identifie également la formation des associations de patients et des citoyens aux enjeux relatifs a
I'innovation afin de leur permettre une meilleure compréhension de ces problématiques. Plus particulierement, le
manque de connaissance des citoyens et des patients de certains mécanismes de financement ou d'accés au marché des
innovations ne leur permet pas de jouer pleinement leur r6le de citoyens capables de donner un avis éclairé et de prendre
part aux décisions publiques. Une meilleure compréhension des citoyens permet également de renforcer l'acceptabilité de
I'innovation dans la société. La création de modules relatifs a la compréhension de l'innovation en santé pourrait notam-
ment étre proposée dans le cadre de formations dédiées dans les universités.

« Il est nécessaire de qualifier
des espaces et des temps
pour partager informations et

connaissances sur le systeme de
soins et les enjeux de santé en
général. »




RECONNAITRE LPEXPERIENCE
DES PATIENTS ET AIDANTS,
UNE RICHESSE POUR
NOTRE SYSTEME DE SANTE!

QU’EST-CE QUE LA DEMOCRATIE EN SANTE ?

La démocratie en santé est une démarche qui associe les usagers et les autres acteurs du systéme de santé
(professionnels, élus) a I'élaboration, la mise en ceuvre et I'évaluation des politiques de santé." A titre
d’exemple, le dispositif e-Satis, mis en place dés 2016, contribue, par le recueil effectif des expériences des
patients hospitalisés et la mesure de leur satisfaction, a leur participation au systéme de santé.

La démocratie en santé a pour objectif d’améliorer le fonctionnement et I'efficacité du systéme de santé
en incitant les décideurs a prendre en compte le regard des premiers concernés : les usagers.

NOS CONSTATS:

1. LA PARTICIPATION DES PATIENTS AU
SYSTEME DE SANTE PASSE PAR LA RE-
CONNAISSANCE DE LEURS EXPERIENCES
ET EXPERTISES :

Le systéme de santé ne reconnait pas encore suffisamment
I'importance de l'expérience des patients et le role des pa-
tients au sein du systéme de soins. De fait, les expériences
individuelles et issues du vécu sont souvent sous-estimées
par le patient lui-méme. Il est difficile pour lui de percevoir
I'apport enrichissant de son expérience et des particulari-
tés de son projet de vie dans les décisions relatives a son
parcours de soins. Pourtant, la prise en compte de I'expé-
rience patient favorise l'alliance thérapeutique et per-
met de choisir avec son médecin la meilleure prise en
charge possible ainsi que les meilleures mesures per-
mettant une amélioration de la qualité de vie.

« Des avancees
ont été realisées
mais les patients
peuvent étre
encore davantage
écoutes. »

2. LA PARTICIPATION DES PATIENTS AU
SYSTEME PASSE PAR LE RECUEIL EFFEC-
TIF DE LEURS EXPERIENCES :

L'expérience patient est un formidable vecteur d’amé-
lioration des prises en charge, des traitements et du
systeme de santé en général. Dans le domaine de la
recherche notamment, l'expérience patient est décrite
comme un accélérateur offrant des avantages indéniables
:un meilleur recrutement, une meilleure satisfaction et ad-
hérence, une diminution du taux d'abandon aux essais cli-
niques, etc. Aujourd’hui, se sont essentiellement les PREMs
(Patient-Reported Experience Measures) et les PROMs (Pa-
tient-Reported Outcomes Measures) qui permettent de
recueillir et de formaliser l'expérience des patients. En re-
cueillant I'expérience patient, ces questionnaires visent a
orienter les soins et les traitements vers les besoins des
malades et favorisent donc le développement de thérapies
et de prises en charge adaptées et personnalisées.

3. LA PARTICIPATION DES PATIENTS
PASSE PAR LEUR IMPLICATION DANS LE
PILOTAGE DU SYSTEME DE SANTE :

Al'aune de la crise sanitaire de la Covid-19, 'expérience des
patients, leur vécu, comme leurs attentes ou leurs inquié-
tudes n'ont pas ou peu étaient considérés. De plus, au-dela
des données épidémiologiques qui ont été les principaux
indicateurs discutés dans les médias, I'expérience et I'ex-
pertise des patients n'ont pas été assez exploitées. Révé-
latrice d’un manque de prise en compte de la parole et
de I'analyse des patients dans les décisions en matiére
de santé publique, cette crise nous impose de repenser
al'échelle sociétale la place et la voix des patients dans
les médias et dans les instances de décisions. Le « bilan
sans concession des vingt années de démocratie en santé
qui viennent de s'écouler », demandé par le ministre de
la santé est un premier pas pour tirer les enseignements
nécessaires a la mise en ceuvre d'une démocratie en santé
renforcée et systématisée.

13- Site internet des ARS « Qu'est-ce que la démocratie en santé ? » https://www.ars.sante.fr/quest-ce-que-la-democratie-en-sante-3



NOS PROPOSITIONS :

1. ENCOURAGER LA FORMATION DES
PROFESSIONNELS DE SANTE PAR DES
PATIENTS A L'IMPORTANCE DE L'EXPE-
RIENCE DES PATIENTS DANS LE CADRE
MEDICO-SOCIAL

Lexpérience patient reste insuffisamment reconnue et va-
lorisée dans la formation des professionnels de santé. Lin-
tervention de patients-experts dans le cadre des études de
santé reste marginale, elle est uniquement proposée par
quelques universités. A ce titre, le Cercle P propose i) de
travailler a la création d’une qualification « expérience
patient » qui serait attribuée aux Pdles de Formation
en Santé intégrés au universités, ii) de favoriser la mise
en place de Chaires de I'Expérience Patient dans les
universités, iii) de valoriser financiérement l'interven-
tion des patients-enseignants et iv) de systématiser
un enseignement dispensé par des patients-experts a
I'’ensemble des professionnels de santé.

Pour permettre cela, certains organismes offrent un accés
a des formations permettant aux patients de développer
leurs expertises et de jouer un réle de formateur auprés
des professionnels de santé. Au-dela d'organismes for-
mateurs, il est tout simplement nécessaire de valoriser
les parcours associatifs ou numériques des patients et de
leur donner les outils pour former les professionnels de
santé sur la base des expertises issues de leur vécu. Par
exemple, I'Institut Francais de I'Expérience Patient propose
une diversité de formations a destination des profession-
nels de santé pour sensibiliser a importance du recueil de
cette expérience.

2. PERMETTRE AUX AUTORITES DE MIEUX
VALORISER ET PRENDRE EN COMPTE
LES CONTRIBUTIONS FAITES PAR LES
PATIENTS AUX PROJETS DE RECHERCHE
CLINIQUE

Pour renforcer davantage la place des patients dans la re-
cherche clinique, favoriser leur proactivité dans les projets
de recueil de données et valoriser leurs expériences dans
un cadre éthique, le Cercle P propose de : i) donner plus
de moyens aux patients et associations de patients
pour participer a I'élaboration et au développement
des études cliniques en « vraie vie » (pré et post-AMM)
et ii) valoriser la prise en compte de I'Expérience Pa-
tient dans I’évaluation des produits de santé, ce qui
pourra inciter les promoteurs de la recherche a mieux
prendre en compte ces données d'expérience. En effet, si
les autorités de santé cherchent a mieux appréhender et
prendre en compte I'expérience des patients au regard de
leurs traitements, comme l'illustre I'apparition d'adhérents
d'associations de patients et d'usagers au sein de la Com-
mission de la transparence de la HAS depuis 2015 ou en-
core la mise en place d'une procédure de contribution des
associations de patients pour chaque produit de santé,
via un questionnaire, cette participation et sa valorisation
restent a renforcer. A ce titre, la mise en place d'un véri-
table « Critére Patient », qui permettrait de mesurer
et de valoriser le vécu objectif et les priorités des pa-
tients face a leurs prises en charge et leurs traitements
serait un formidable levier de reconnaissance de leurs
expériences. Ce critére pourrait étre intégré dans I'Inté-
rét de Santé Publique (ISP) et pourrait étre nourri par des
données issues des PREMs (Patient-Reported Experience
Measures) et des PROMs (Patient-Reported Outcomes
Measures).

4. FAVORISER L'EMERGENCE D'UN ECO-
SYSTEME DE L'ENTREPRENARIAT ET DU
NUMERIQUE EN SANTE CONSTRUIT
POUR, AVEC ET PAR LES PATIENTS

Tandis que les technologies de l'information et de la com-
munication sont plus que jamais au cceur des parcours de
prise en charge avec I'émergence de « parcours de soins
digitalisés », les patients sont encore trop souvent per-
cus comme de simples utilisateurs ou des acteurs passifs
dans le développement de ces outils, qui leur sont pour-
tant destinés. Pour y remédier, le Cercle P propose de :
i) accélérer les projets des patients entrepreneurs grace
a des aides financiéres et logistiques fléchées vers les
projets a forte valeur pour les personnes confrontées
a la maladie et construites sur la base de leurs expé-
riences, ii) faire connaitre et valoriser la créativité des
patients dans |I'écosystéme du numérique en santé en
s'appuyant sur I’Agence du Numérique en Santé (ANS)
de fagon a promouvoir les projets innovants. iii) favo-
riser la création de passerelles entre les entreprises de
technologies appliquées a la santé, les professionnels
de santé et les patients.

« La parole
patient doit étre
mieux valorisée a
tous les niveaux :

de la formation

des médecins

au pilotage du
systeme de soins. »

5.FAVORISER L'EMERGENCE DE CONSUL-
TATIONS CITOYENNES SUR LES SUJETS
DE SANTE POUR RECONNAITRE L'EXPE-
RIENCE DES PATIENTS ET DES AIDANTS

A l'instar de la consultation développée dans le cadre du
Plan Cancer mené par I'Institut national du Cancer (INCA)
ou du Comité Consultatif National d’Ethique, le Cercle P en-
tend renforcer le pouvoir transformatif et de propositions
que l'expérience collective des patients aurait sur le sys-
téme de santé. Pour cela, le Cercle P souhaite favoriser
I’émergence de consultations citoyennes sur des su-
jets de santé et associer systématiquement les repré-
sentants d'usagers et de patients tout au long de ces
consultations - de la construction des questions, jusqu'a
la formalisation des données, tout en passant par le re-
cueil des réponses et la communication sur ces initiatives.



Le Cercle P, fondé par Pfizer France en 2016, a vocation a encourager une discussion prospective sur la place du patient
dans le systéme de santé et la médecine de demain. Sa démarche vise a dépasser les analyses essentiellement techniques
et scientifiques comme facteurs de transformation du systéme de santé, en proposant un regard différent, en s'attachant
davantage a la dimension humaine et en privilégiant une vision plus sociétale des enjeux de santé.

Fort de multiples expertises, le Cercle P formule des propositions pour assurer que notre systeme de santé soit
construit pour et avec les patients.

En 2019, le Cercle P a par exemple publié un manifeste sur la santé numérique intitulé « Pour une e-santé qui
profite a tous ».

En 2021, le Cercle P a créé la Chronique d'une patiente engagée, celle de Maia, patiente fictive atteinte d'un cancer rare,
pour faire résonner de maniére concréte et vivante lintérét de mieux considérer la perspective du patient (a retrouver
Sur https://www.pfizer.fr/sites/default/files/inline-files/histoire-de-maia_0.pdf).

Laurence Carton est membre du
Conseil d'Administration de I'AFLAR
‘ (Association Francaise de Lutte Anti-
- Rhumatismale). Elle est atteinte de
i‘ rhumatisme inflammatoire depuis
I'age de 17 ans. Aprés avoir étudié
au sein de I'Ecole Supérieure de Commerce International
et exercé des fonctions dans limport-export, Laurence
Carton s'investit depuis vingt ans dans les associations de
santé (Spondylis, AFS, AFLAR). Elle y méne des missions
spécifiques tant a l'international que sur la recherche. Elle
est intervenante dans plusieurs programmes d'éducation
thérapeutique et sur les sujets portant sur la santé pu-
blique, la qualité de soins, le médicament et la formation
des soignants. Elle intervient notamment au DU MG Paris
XIII et a Paris V.

Elle assure également plusieurs mandats de représenta-
tions des usagers : Groupe Hospitalier Cochin (Commission
des Usagers), GRAM INSERM (Groupe de Réflexion avec
les Associations de Malades) et collabore au Podle de
Ressources en Education Thérapeutique ile-de-France.

Caroline Henry est avocate, associée
du cabinet Phase 4 et intervient prin-
cipalement en droit de la santé et
santé numérique. Docteur en droit,
elle a soutenu sa thése a I'Universite
Paris I Panthéon-Sorbonne en droit
international et droit de la santé. Elle est également di-
plémée du master II de droit, gestion et administration
de l'audiovisuel et des nouveaux médias de la méme uni-
versité et fut major de sa promotion. Ancienne chargée
d'enseignement a I'Université Paris I Panthéon-Sorbonne,
elle enseigne le droit de la responsabilité médicale a I'Insti-
tut de droit des Assurances de I'Université Paris-Dauphine.
Elle siege au Conseil d’Administration du Healthcare Data
Institute.

En 2000, Catherine Cerisey met un
terme asacarriére, consacrée au mar-
ché de l'art, suite au diagnostic d'un
cancer du sein. Neuf ans plus tard,
elle est déclarée en rémission totale
et crée un blog « Aprés mon cancer
du sein» qui trouve rapidement un large public. Son inves-
tissement dans le milieu de la santé se fait plus grand et
elle trouve sa place dans des associations engagées pour
la démocratie en santé, telle que Cancer Contribution.

Actuellement, Catherine Cerisey est membre du Conseil
d’Administration d'Europa Donna Forum France, associa-
tion de lutte contre le cancer du sein, et d'Etincelle fle de
France, association qui prodigue des soins de support et
de coopération patients dans le champ des maladies chro-
niques. Elle participe aux travaux de plusieurs sociétés
savantes (AFSQOS, FEHAP...) et institutions (Ministéres des
solidarités et de |la santé, Haute Autorité de Santé, France
Assos Santé...). Fin 2012, elle co-fonde Patients & Web, une
agence de conseil fondée sur l'expertise patients qui tra-
vaille en collaboration avec tous les acteurs du systéme de
santé. Elle intervient également dans différents parcours
universitaires. Depuis 2016, elle est enseignante de la
perspective patient a la faculté de médecine de Paris XIIL
En 2021 elle co-fonde la startup EntendsMoi pour laquelle
elle est directrice de I'expérience patients et des partena-
riats en oncologie.

Médecin généticien spécialisé en
cancérologie, Pascal Pujol est pro-
fesseur de médecine a la faculté de
Médecine de Montpellier et chef du
service d'Oncogénétique au CHU
de Montpellier. Il est président de
la SFMPP, la Société Frangaise de Médecine Prédictive et
Personnalisée. Membre d'une unité de recherche CNRS, il
est co-auteur de prés de 200 publications internationales
et d'ouvrages grand public.



NOTES




12 SOLUTIONS

POUR UN SYSTEME DE SANTE
PLUS ACCESSIBLE,
COMPREHENSIBLE ET PARTICIPATIF

o En mettant en place un roaming national pour remédier a linsuffi-
sance de la couverture du réseau mobile dans les zones isolées

UNE SANTE POUR TOUS,

ADAPTEE AUX BESOINS En instaurant et finangant un temps médical numérique des soi-
DE CHACUN'! gnants afin de leur permettre d'accompagner les patients vers les so-
lutions et outils e-santé

En construisant une banque de données publique accessible aux mé-
decins généralistes pour leur permettre d'orienter leurs patients de
maniére optimale dans le parcours de soins

En favorisant I'équité d'accés des patients a la médecine prédictive et
personnalisée, en simplifiant laccés aux tests, en facilitant leur prise
en charge, en concrétisant les ambitions du PFMG2025 et de la straté-
gie décennale contre le cancer

En améliorant la réactivité du cadre juridique francais et de prise en
charge de la médecine prédictive et personnalisée

Enfavorisant le développement des plateformes d'informations et
d'orientation en santé vérifiées et labellisées par des experts pa-
tients et professionnels de santé

Enogarantissant une information transparente et accessible aux
patients et aux professionnels de santé sur les enjeux scientifiques
et éthiques relatifs aux données de santé

En ameliorant les mécanismes de formation et d'information des
associations de patients et des citoyens pour une meilleure com-
préhension des enjeux de linnovation, et imaginer de nouvelles
modalités de financement

RECONNAITRE
LEXPERIENCE DES
PATIENTS ET AIDANTS, patients & importance de l'expérience des patients dans le cadre
UNE RICHESSE médico-social

POUR NOTRE SYSTEME En permettant aux autorités de mieux valoriser et prendre en
DE SANTE! compte les contributions faites par les patients aux projets de re-
. cherche clinique

En encourageant la formation des professionnels de santé par des

En favorisant '8mergence d'un écosystéme de l'entreprenariat et
du numeérigue en santé construit par, avec et pour les patients

En favorisant I'émergence de consultations citoyennes sur les su-
jets de santé pour reconnaitre 'expérience des patients et aidants
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