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OBJECTIF 2022-2027
Pour un système de santé plus accessible, 

compréhensible et participatif

Le Cercle P souhaite inspirer le débat public pour que les questions de santé occupent la place  
centrale qu’elles méritent... : 

›  Les questions de santé sont des problématiques d’actualité : la pandémie de Covid-19 a bouleversé nos systèmes de 
santé, les invitant à se réinventer.   
›  Les questions de santé sont des problématiques prioritaires : 76% des Français les placent en tête de leurs priorités 
(contre 62% en 2017), selon une étude IFOP datant d’octobre 20211.
›  Les questions de santé sont des problématiques transversales : elles concernent des domaines très divers allant du 
bien-être de la population à la solidarité, l’attractivité du territoire, l’innovation, la citoyenneté, etc.
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1 - IFOP, « Élection présidentielle 2022 » (octobre 2020) https://www.ifop.com/wp-content/uploads/2021/10/Presentation-PUBLI.pdf 
2 - Questions d’économie de la santé, « Le renoncement aux soins : une approche socio-anthropologique » (octobre 2011) https://www.irdes.fr/Publications/2011/Qes169.pdf

...Et rendre notre système de santé plus acces-
sible, plus compréhensible et plus participatif... : 

›  Un système de santé accessible à tous : si l’accès 
aux soins est une question matérielle entraînant des 
renoncements aux soins (vivre dans un désert médical, 
ou rencontrer des difficultés financières pour se 
soigner…), elle est aussi un enjeu subjectif de refus de 
soins2 apparaissant lorsqu’une personne ne ressent pas la 
nécessité de se soigner. Une culture de l’écoute, la 
simplification des procédures ou encore le 
développement d’outils digitaux peuvent être des 
moyens permettant de donner davantage accès à des 
parcours de santé plus adaptés aux problématiques de 
chacun.

›  Un système de santé compréhensible pour tous : 
ces deux dernières années, la prolifération des fake-
news et la mise en lumière de certaines contradictions 
entre experts sont venues renforcer un fossé entre 
professionnels de santé et usagers du système de soins. 
Notre système de santé est marqué par une grande 
complexité, liée aux procédures administratives, à la 
technicité scientifique, à 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 système de santé où chacun peut participer : 
la crise sanitaire a souligné certaines lacunes de notre 
système, parmi lesquelles la difficulté à 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-delà du colloque singulier entre patients et profes-
sionnels de santé, l’expérience patient apparaît comme 
un véritable outil d’amélioration des politiques de santé 
dont les pouvoirs publics devraient davantage se saisir.  

...À ce titre, le Cercle P formule plusieurs pro-
positions s’appuyant sur une réflexion riche de 
plusieurs années de travail : 

›  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 à la place du 
patient dans la médecine de demain. Chaque année, le 
Cercle élabore des propositions pour assurer que notre 
système 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 
Pôle ETP d’Île de France ; Catherine Cerisey, patiente 
engagée, co-fondatrice de Patients&Web et enseignante 
de la perspective patient à l’Université de Paris XIII ; 
Maître 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 Française de Médecine Prédictive et 
Personnalisée (SFMPP).
›  Le Cercle P formule 12 propositions pour inspirer les 
candidats à l’élection présidentielle de 2022 : depuis 
un an, le Cercle P travaille à la publication de proposi-
tions concrètes, pratiques et pragmatiques pour une 
mise en œuvre réelle de la citoyenneté en santé. C’est ce 
que nous vous proposons de découvrir dans ce 
programme présidentiel qui vise à alimenter les débats à 
venir, en s’inspirant des travaux des années antérieures 
et de réflexions menées tout au long de l’année 2021. 







1. MANQUE D’INFORMATIONS RELATIF
AU PARCOURS DE SOINS LE PLUS ADAP-
TÉ AUX BESOINS DES PATIENTS : 
Les patients font face à des difficultés à s’orienter dans 
leurs parcours de soins en raison d’un manque d’infor-
mations vérifiées relatives à la qualité de l’expertise 
des praticiens ou des établissements de santé dans les-
quels ils se rendent. Un patient n’a, en effet, à ce jour, 
que peu d’informations sur les niveaux d’expertises ou 
sur-spécialisations particulières 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 à disposition de telles informations n’est pas 
contre-indiquée par l’Ordre National des Médecins 11.

2. MANQUE D’INFORMATIONS SUR LE
PARTAGE ET L’USAGE FAIT DES DONNÉES 
DE SANTÉ : 
Si les données de santé sont aujourd’hui une compo-
sante essentielle de la structuration de notre système 
de santé, le manque de connaissances et de compré-
hension liés à leurs enjeux et fonctionnement sont à 
l’origine de nombreux fantasmes qui freinent leur 
usage. En effet, certains citoyens craignent l’apparition de 
nouvelles formes de discrimination pour des raisons cli-
niques, génétiques ou biologiques si ces données venaient 
à être 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 l’innovation 
qui constitue un problème. Malgré des avancées récentes 
(notamment réglementaires permises par la mise en place 
du RGPD 12) 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 à des fins de re-
cherche ou de prise en soins des citoyens 

3. MANQUE D’INFORMATIONS SUR LES
ENJEUX RELATIFS À L’INNOVATION :
La grande complexité des mécanismes relatifs à l’inno-
vation nécessite de renforcer l’accès à une information 
claire et accessible, sur des solutions à même de trans-
former les modes de prise en charge. A titre d’exemple, 
certaines innovations sont encore méconnues. C’est le 
cas des innovations diagnostiques qui permettent d’ores 
et déjà d’anticiper la réponse à des traitements et l’évolu-
tion de certaines maladies, notamment dans le cancer et 
les maladies rares, et à 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.

 POURQUOI L’INFORMATION EN SANTÉ EST-ELLE ESSENTIELLE ? 
La législation française reconnait à tout patient le droit d’être informé sur son état de santé et précise que 

l’usager doit bénéficier d’une information claire, complète, appropriée et loyale sur son état de santé 10.  
Seule une information de cette nature sera en mesure de lui permettre de réaliser un choix éclairé relatif  

aux soins qui lui sont proposés.

À ce titre, le Cercle P porte différentes propositions pour que l’information arrive jusqu’au patient.
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
11 - Recommandations du Conseil national de l’ordre des médecins sur les informations susceptibles d’être portées à la connaissance du public par les médecins : Lien 
12 -  Le Règlement Général sur la Protection des Données (RGPD) est issu du règlement UE 2016/679 et est relatif à la protection des personnes physiques à l’égard du traitement des données à 

caractère personnel et à la libre circulation de ces données. 

8 9

 NOS CONSTATS :
Le Cercle P identifie trois thématiques pour lesquelles il existe un manque d’informations :

DES CITOYENS ÉCLAIRÉS, 
PLUS CONCERNÉS,  
MIEUX IMPLIQUÉS 

« L’information
relative aux 
questions de santé, 
qu’elle porte sur 
l’innovation ou 
l’organisation 
du système de 
santé, n’est pas 
suffisamment claire 
et accessible. »



3. AMÉLIORER LES MÉCANISMES DE FORMATION ET D’INFORMATION DES ASSOCIA-
TIONS DE PATIENTS ET DES CITOYENS POUR UNE MEILLEURE COMPRÉHENSION DES 
ENJEUX DE L’INNOVATION, ET IMAGINER DE NOUVELLES MODALITÉS DE FINANCEMENT
Le Cercle P identifie également la formation des associations de patients et des citoyens aux enjeux relatifs à 
l’innovation afin de leur permettre une meilleure compréhension de ces problématiques. Plus particulièrement, le 
manque de connaissance des citoyens et des patients de certains mécanismes de financement ou d’accès au marché des 
innovations ne leur permet pas de jouer pleinement leur rôle 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 
l’innovation dans la société. La création de modules relatifs à la compréhension de l’innovation en santé pourrait notam-
ment être proposée dans le cadre de formations dédiées dans les universités.

1. FAVORISER LE DÉVELOPPEMENT DES
PLATEFORMES D’INFORMATIONS ET 
D’ORIENTATION EN SANTÉ VÉRIFIÉES 
ET LABELLISÉES PAR DES EXPERTS PA-
TIENTS ET PROFESSIONNELS DE SANTÉ
A l’image 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 mêmes 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 
à la manière de vivre avec la maladie. La fondatrice de la 
plateforme indique à ce titre avoir créé Mapatho pour que 
« chaque patient ait la liberté de choix de ses soignants 
ainsi qu’une égalité d’accès 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 être 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 
SANTÉ SUR LES ENJEUX SCIENTIFIQUES 
ET ÉTHIQUES RELATIFS AUX DONNÉES 
DE SANTÉ
Au regard des débats concernant les données de santé, 
il est aujourd’hui nécessaire d’apporter davantage de 
clarté sur l’usage de ces données en diffusant des infor-
mations et des outils pédagogiques pour éclairer l’opi-
nion publique. Cette première étape permettrait d’amélio-
rer la compréhension du citoyen, pour ensuite lui donner 
les clefs nécessaires à 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 être 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.
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 NOS PROPOSITIONS :

« Il est nécessaire de qualifier
des espaces et des temps 
pour partager informations et 
connaissances sur le système de 
soins et les enjeux de santé en 
général. »

1.

2.

3.



1. LA PARTICIPATION DES PATIENTS AU
SYSTÈME DE SANTÉ PASSE PAR LA RE-
CONNAISSANCE DE LEURS EXPÉRIENCES 
ET EXPERTISES : 
Le système de santé ne reconnait pas encore suffisamment 
l’importance de l’expérience des patients et le rôle des pa-
tients au sein du système de soins. De fait, les expériences 
individuelles et issues du vécu sont souvent sous-estimées 
par le patient lui-même. Il est difficile pour lui de percevoir 
l’apport enrichissant de son expérience et des particulari-
tés de son projet de vie dans les décisions relatives à son 
parcours de soins. Pourtant, la prise en compte de l’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.

2. LA PARTICIPATION DES PATIENTS AU
SYSTÈME PASSE PAR LE RECUEIL EFFEC-
TIF DE LEURS EXPÉRIENCES : 
L’expérience patient est un formidable vecteur d’amé-
lioration des prises en charge, des traitements et du 
système 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 l’expérience patient, ces questionnaires visent à 
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 SYSTÈME DE SANTÉ :
A l’aune de la crise sanitaire de la Covid-19, l’expérience des 
patients, leur vécu, comme leurs attentes ou leurs inquié-
tudes n’ont pas ou peu étaient considérés. De plus, au-delà 
des données épidémiologiques qui ont été les principaux 
indicateurs discutés dans les médias, l’expérience et l’ex-
pertise des patients n’ont pas été assez exploitées. Révé-
latrice d’un manque de prise en compte de la parole et 
de l’analyse des patients dans les décisions en matière 
de santé publique, cette crise nous impose de repenser 
à l’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 à la mise en œuvre d’une démocratie en santé 
renforcée et systématisée.

 QU’EST-CE QUE LA DÉMOCRATIE EN SANTÉ ? 
La démocratie en santé est une démarche qui associe les usagers et les autres acteurs du système de santé 

(professionnels, élus) à l’élaboration, la mise en œuvre et l’évaluation des politiques de santé.13 A titre 
d’exemple, le dispositif e-Satis, mis en place dès 2016, contribue, par le recueil effectif des expériences des 

patients hospitalisés et la mesure de leur satisfaction, à leur participation au système de santé.
La démocratie en santé a pour objectif d’améliorer le fonctionnement et l’efficacité du système de santé 

en incitant les décideurs à prendre en compte le regard des premiers concernés : les usagers.

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  
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 NOS CONSTATS :

RECONNAÎTRE L’EXPÉRIENCE 
DES PATIENTS ET AIDANTS,  

UNE RICHESSE POUR  
NOTRE SYSTÈME DE SANTÉ !  

« Des avancées
ont été réalisées 
mais les patients 
peuvent être 
encore davantage 
écoutés. »



4. FAVORISER L’ÉMERGENCE D’UN ÉCO-
SYSTÈME DE L’ENTREPRENARIAT ET DU 
NUMÉRIQUE EN SANTÉ CONSTRUIT 
POUR, AVEC ET PAR LES PATIENTS
Tandis que les technologies de l’information et de la com-
munication sont plus que jamais au cœur des parcours de 
prise en charge avec l’émergence de « parcours de soins 
digitalisés », les patients sont encore trop souvent per-
çus 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 grâce 
à des aides financières et logistiques fléchées vers les 
projets à forte valeur pour les personnes confrontées 
à la maladie et construites sur la base de leurs expé-
riences, ii) faire connaître et valoriser la créativité des 
patients dans l’écosystème du numérique en santé en 
s’appuyant sur l’Agence du Numérique en Santé (ANS) 
de façon à promouvoir les projets innovants. iii) favo-
riser la création de passerelles entre les entreprises de 
technologies appliquées à la santé, les professionnels 
de santé et les patients.

5. FAVORISER L’ÉMERGENCE DE CONSUL-
TATIONS CITOYENNES SUR LES SUJETS 
DE SANTÉ POUR RECONNAÎTRE L’EXPÉ-
RIENCE DES PATIENTS ET DES AIDANTS
A l’instar de la consultation développée dans le cadre du 
Plan Cancer mené par l’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-
tème de santé. Pour cela, le Cercle P souhaite favoriser 
l’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’à 
la formalisation des données, tout en passant par le re-
cueil des réponses et la communication sur ces initiatives. 

1. ENCOURAGER LA FORMATION DES
PROFESSIONNELS DE SANTÉ PAR DES 
PATIENTS À L’IMPORTANCE DE L’EXPÉ-
RIENCE DES PATIENTS DANS LE CADRE 
MÉDICO-SOCIAL
L’expérience patient reste insuffisamment reconnue et va-
lorisée dans la formation des professionnels de santé. L’in-
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 à la création d’une qualification « expérience 
patient » qui serait attribuée aux Pôles de Formation 
en Santé intégrés au universités, ii) de favoriser la mise 
en place de Chaires de l’Expérience Patient dans les 
universités, iii) de valoriser financièrement l’interven-
tion des patients-enseignants et iv) de systématiser 
un enseignement dispensé par des patients-experts à 
l’ensemble des professionnels de santé. 
Pour permettre cela, certains organismes offrent un accès 
à des formations permettant aux patients de développer 
leurs expertises et de jouer un rôle de formateur auprès 
des professionnels de santé. Au-delà 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, l’Institut Français de l’Expérience Patient propose 
une diversité de formations à destination des profession-
nels de santé pour sensibiliser à l’importance du recueil de 
cette expérience.

2. PERMETTRE AUX AUTORITÉS 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 à l’élaboration et au développement 
des études cliniques en « vraie vie » (pré et post-AMM) 
et ii) valoriser la prise en compte de l’Expérience Pa-
tient dans l’évaluation des produits de santé, ce qui 
pourra inciter les promoteurs de la recherche à mieux 
prendre en compte ces données d’expérience. En effet, si 
les autorités de santé cherchent à mieux appréhender et 
prendre en compte l’expérience des patients au regard de 
leurs traitements, comme l’illustre l’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 à renforcer. A ce titre, la mise en place d’un véri-
table « Critère Patient », qui permettrait de mesurer 
et de valoriser le vécu objectif et les priorités des pa-
tients face à leurs prises en charge et leurs traitements 
serait un formidable levier de reconnaissance de leurs 
expériences. Ce critère pourrait être intégré dans l’Inté-
rêt de Santé Publique (ISP) et pourrait être nourri par des 
données issues des PREMs (Patient-Reported Experience 
Measures) et des PROMs (Patient-Reported Outcomes 
Measures).
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 NOS PROPOSITIONS :

« La parole
patient doit être 
mieux valorisée à 
tous les niveaux : 
de la formation 
des médecins 
au pilotage du 
système de soins. »
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