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Chronique d'une
patiente engagée

Une histoire imaginée par le Cercle P pour

une meilleure reconnaissance de I’expérience
patient dans le systéme de santé
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Edito

bien des égards, la crise sanitaire aagi comme un révélateur de certaines
forces etfaiblesses de notre systéme de santé. Elle amis enlumiére la capacité
d’'adaptation des acteurs, I'engagement, la solidarité, la volonté d'innover
et la réalisation de projets d’envergure que beaucoup aurait pensé impos-
sible il y a encore quelques mois. Mais cette crise a également souligné
des lacunes de notre systeme, parmi lesquelles notre difficulté a faire
valoir |I'expérience patient dans le cadre de la démocratie en santé.

Sila«Loi Kouchner»du4mars 2002 signait|’acte de naissance d'une nouvelle
donne pourladémocratie ensanté, la crise dela Covid-19 enamarqué un coup
d’arrét. Les représentants de patients ont ainsi regretté un systéeme de santé
souvententierement mobilisé surla Covid-19 parfois au détriment de la prise
en charge d'autres pathologies.

Paradoxalement, alors que les patients étaient souvent absents de la décision
publique ou des plateaux de télévision, I'urgence sanitaire mettait en pers-
pective la nécessité de renforcer la prise en compte de I'expérience patient.
Le profil général de la maladie a ainsi été fortement caractérisé par le biais
des «interviews» in vivo des malades ; I'identification du symptéme de la
perte de godt, tel que rapporté par les patients atteints par la Covid, en a été
un exemple édifiant.

C'est pour tenter de répondre a ce sujet d’actualité et proposer des solutions
concrétes que le Cercle P, cercle de réflexion sur la place du patient dans la
médecine de demain, initié et soutenu par le laboratoire Pfizer depuis 2016,
asouhaité mettre enlumiere l'importance de I'expérience patient.

Dans les pages quivontsuivre, six propositions sont ainsiincarnées a travers
I"histoire d’une patiente fictive, Maia, qui au fil de son parcours de vie et de
son témoignage, montre |'intérét de mieux considérer I'expérience patient.

Les membres du Cercle P

Laurence Carton
Catherine Cerisey
Maitre Caroline Henry
Professeur Pascal Pujol
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e n'est qu'une fois a la tribune que
Maia sentitl’appréhensionla gagner.
Cette appréhension, ellela connaissait
bien, elle serrait sa gorge puis lui donnait des
ailes. Cette inquiétude qui lui murmurait des
idées en cascade, contradictoires, passageres:

Maia savait parfaitement ce qui la faisait se
tenir en face de cette assemblée. Partager son
expérience et au-del3, I'analyse de son expé-
rience. Interroger le sens de la relation entre
des professionnels de santé en devenir etleurs
futurs patients. En troisieme année, ils étaient
mars. Avant, les cerveaux étaient trop plein
d'informations, aprésils seraienttrop plein de
certitudes. Ajustant le micro, elle selanca:

Bonjouratoutes etatous. Aujourd’hui, votre
enseignantestune patiente, c’est une position

peucommune. Demande-t-on aux éléves d’in-
tervenir lors des enseignements destinés aux
professeurs, aux spectateurs d’apprendre la
comédie aux acteurs, aux touristes la facon
dont il faut gérer un hoétel? C'est justement
parce que les patients ne sont ni des éleves, ni
des spectateurs, ni des touristes. Le privilege
qui m’est donné aujourd’hui est le résultat
d’années d’engagement collectif, d’associa-
tions de patients qui se sont mobilisées pour
étre entendues et participer a la construction
des politiques de santé. Les patients ont des
compétences. Nous connaissons le systeme
de santé de l'intérieur. Partager nos expé-
riences, rendre compte de notre quotidien. Nos
analyses sont, je le crois un véritable atout pour
améliorer votre rapport aux patients.

Jevous propose de vous raconter mon histoire,
la maniére dont je I'ai vécue, ce que j'en ai
appris et retenu. Devenir «patiente experte »
etétreen mesure de partager aujourd’huiavec
VOUs mon expérience a SUPPOSEé que je puisse
prendre du recul vis-a-vis de la maladie. Avec
les années j'ai pu développer une «identité»
de patiente et la faire évoluer.

Naive, informée, partenaire, militante...
aujourd’hui enseignante, voici mon parcours,
pourvu qu’il agisse comme un moteur d'amé-
lioration de notre systéme de santé.



Chapitre 1 Patiente enseignante

Mise en

Lexpérience patient n’est pas aujourd’hui suffisamment
reconnue et valorisée dans la formation des professionnels
de santé. Lintervention de patients-experts dans
le cadre des études de santé est marginale,
uniqguement proposée par quelques universités.

Pourtant, cette transmission apparait comme un levier d’amélioration des pratiques
relationnelles et médicales des futurs professionnels de santé car il favorise une meilleure
compréhension des patients, de leurs besoins et de leurs expériences de vie.

Chronique d’une patiente engagée

Travailleralacréation d’une
qualification « Expérience
Patient», co-construite avecles
associations de patients et d'usagers,
les universitaires et les professionnels
de santé, quiserait attribuée aux
Pdles de Formation en Santé intégrés
aux universités. La reconnaissance
de cette qualification pourrait étre
approuvée par le ministére de
|’enseignement supérieur
etdelarecherche.

Favoriserlamiseenplacede
Chairesde’Expérience Patient
au sein des différentes universités
délivrant des enseignements enlien
avec lasanté dont|’'objectif seraitla
promotion de cette discipline, la
transmission des connaissances et
I'encouragement des travauxde
recherche. Ces chaires permettraient
doncdefairel'interface entre le milieu
universitaire etle milieu de larecherche.

Valoriserfinanciérement
Pinterventiondes
patients-enseignants
pour «professionnaliser» leur
enseignement dans un cadre reconnu
etvalidé par les universités.

Systématiserun
enseignementdispensé par
des patients-experts pour
Pensemble des professionnels
de santé & partir de la troisieme
année d’études ensanté. Cet
enseignement feral’'objetd’une
évaluation et pourra ensuite étre
poursuivi et développé dans le cadre
de laformation continue.

La présence des patients-
enseignants sera requise dans
|'ensemble de I'enseignement,
del’ingénierie pédagogique’, a
|"évaluation de I'enseignement,
en passant par la dispensation de
|’enseignement entant que tel.

Cetenseignement ne pourrase
développer qu’avecle concours
des doyens d’universités, qu'il
conviendra de mobiliser et convaincre.
A cetitre, lavalorisationdela
documentation scientifique et les
nombreux travaux de recherche sur
|'expérience patient et son utilité dans
le cadre du soin estidentifié comme
unimportantlevier de sensibilisation.
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C’était il y a 10 ans. Avant d'avoir un

nom, la maladie est une sensation,

une inquiétude, un poids. Face au
miroir, je faisais le constat des cernes qui se
creusent, dela paleur de monteint, del'aiguille
de ma balance tendant de plus en plus vers la
gauche. Je me souviens des réveils difficiles.
Je ne voulais pas trop préter d'attention a ces
signes. Sentir son corps dérailler, étre malade,
c’'était hors de question. J'avais bien mieux
a faire! Pourtant, I'accumulation de fatigue
et les douleurs me submergeaient si bien
que je finis par me retrouver sanglotante en
pleine nuit. Je décidais de prendre rendez-
vous avec notre médecin de famille, le Docteur
Bathis qui me suivait depuis mes 16 ans.
Par précaution et au regard des symptémes, il
me prescrivit quelques examens complémen-
taires al’hopital.

Passé le temps des examens médicaux,
ce fut I'attente. L'attente des résultats que
I’'on craint, sans méme savoir ce a quoi ils
font référence. Une angoisse que I'on tente
de dépasser sans succes. Quelques jours
plus tard, je suis enfin convoquée a I'hopi-
tal. Je rencontre un jeune spécialiste trés a
|"écoute. Mon mari ayant pu m’accompagner,
le médecin prend le temps de nous rencon-
trer tous les deux, d’écouter notre histoire.
Il nous annonce que les résultats des
examens passés dernierement ne sont pas
rassurants, que je souffre d'une forme de
cancer rare. Je n'entends plus rien d'autre
que ce mot qui résonne. Pour le patient
c’est un moment particulier, un instant
suspendu, de peur et d’'incompréhension.

Ce cancer est rare. J'imagine donc déja tous
les changements qui s'imposeront dans
notre quotidien. En tournant la téte, je croise
le regard de mon mari. Méme si je sais que
jeneseraipasseuledans cettelutte, jedevinesa
détresse dontje me sens étre la cause.

Le centre dans lequel je suis prise en
charge a scrupuleusement suivi les regles
édictées pour I'annonce d'un diagnostic
en cancérologie. Tout d'abord le “temps
médical”, ou I'on m’a expliqué la maladie
et les options qui s'offraient a moi. Le “temps
d’accompagnement soignant”, ensuite,
qui s'est concrétisé par une longue séance
d'échange avec une infirmiére, puis, “I'accés
a une équipe impliquée dans les soins de
support”. Enfin un “temps d’articulation
avec la médecine de ville” afin que le
Docteur Bathis puisse prendre le relais.
Cetencadrementestessentiel. Pour le soignant,
il permet de faire du patient un véritable
«partenaire» de son parcours.

Nous avons décidé ensemble, et selon
mes attentes, quelles étaient les options
thérapeutiques les plus adaptées a mon
mode de vie. C'est parce que je sentais
que mon avis était pris en compte que j'ai
souhaité qu'’il soit le plus éclairé possible.

Internet me permit d’amasser une impres-
sionnante quantité d’informations, notam-
ment sur les sites anglophones que je
consultais, sur un domaine dont je ne
connaissais rien quelques semaines aupa-
ravant. Parlant plutdét bien anglais



mais n’étant pas de formation scientifique, je
me sentais comme une étudiante de premiére
année, perdue dans un flot de données.
Comment font les autres patients? Sont-ils
mieux informés ? Existe-t-il quelqu’un ayant
vécu la méme chose que moi a qui parler?

Mise en

Chapitre 2 Patiente partenaire

Autant de questionnements qui revenaient
au cours de mes nombreuses nuits sans
sommeil. C'est grace a une brochure que
j'ai découvert |'existence des associations
de patients.

Bien qu’encore mise en ceuvre de maniére inégale selon
les praticiens et les territoires, 1a loi Kouchner de 20022
a ouvert de nombreux droits aux patients et a notamment
permis de poser un cadre 1égislatif au droit a ’'information
du patient et de consacrer la codécision.

Dans la lignée de cette loi, le premier Plan Cancer a permis de formaliser de bonnes
pratiques dans |'annonce de cette pathologie aux patients. En effet, des recommandations
nationales pour la mise en ceuvre d'un dispositif d’annonce du cancer dans les établissements
de santé ont été développées depuis novembre 2005 et reposent notamment sur le recueil
del'expérience des patients. Pourtant, I'Institut National du Cancer (INCA) révélait en 2014,
viaI’étude VICAN 2, que les différentes étapes de |'annonce n'étaient pas toutes suivies
systématiquement et que pres de 20% des personnes interrogées jugaient encore
«trop brutale»|’annonce de leur pathologie3.
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Mettre en place des Bureaux
del’Expertise Patientausein
des établissements de santé
etenfaireunedesconditions
aleur certification. Ces
bureaux permettraient de favoriser
I'intégration du patient au sein
d’un parcours de soins, en lui
donnantaccés a des informations
choisies par d'autres patients eten
développantles échanges entre
les patients et leurs proches surla
gestion de la maladie. La possibilité
derencontrer et confronter son
expérience a celle d'autres patients
ou aidants pourrait ainsi étre facilitée
lorsdeleurvenueauseindela
structure de soins.

AméliorerPintégrationdu
patientdans son parcours
de soins afin de I'accompagner
au mieux dans le moment décisif de
I’'annonce de la maladie et positionner
le patient comme un véritable acteur
dans|'équipe de soins:

Acetitre, lesmembres du Cercle P
proposentd’élargir, au-dela du
cancer, la mise en place d’un dispositif
d’annonce a davantage de maladies
chroniques. L'identification des
maladies pour lesquelles développer
ce dispositif d’annonce, ainsi que les
modalités de sa formalisation pour
chaque pathologie concernée, sont
a construire en collaboration entre
les représentants de patients et les
professionnels de santé, dans |'objectif
de proposer les meilleures pratiques
possibles. Il s'agirait concrétement
de mettre en place des consultations
dédiées avec un accompagnement
(sur des aspects pratiques,
psychologiques, économiques
etsociaux...) lors de I’'annonce.

Les membres du Bureau de
I'Expertise Patient pourraient
davantage étre associés a cette
annonce envue de communiquer
au patient des conseils pratiques et
basés sur I'expérience personnelle.
Cette démarche aurait vocation a
accompagner les malades pour mieux
vivre etapprendre a gérer la maladie
au quotidien.
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La maladie avait déclenché chez moi

une véritable soif de connaissance.

Il fallait que j'en sache toujours plus!
Dans un premier temps, mes recherches
étaient compulsives, désordonnées, menées
a n'importe quelle heure du jour et de la nuit.
Les questions affluaient sans cesse : Que
signifiait concrétement cette maladie au
nom incompréhensible? Quelle était mon
espérance de vie? Pourrais-je un jour avoir
desenfants?Y a-t-ilunsiteinternet, un blog, un
forum pour m’expliquer clairementce qu'estun
tissulymphoide ? Une thrombopénie ou encore
une adénopathie?

Progressivement, mes recherches se firent
plus précises. Je documentais et classais
lesinformations les plus utiles. Quels étaient
les possibles effets secondaires du traitement ?
Etait-il normal de dormir autant? Mon irrita-
bilité était-elle due a la maladie ou au choc
psychologique qu’elle avait provoqué ? Jamais,
jen'avais eul'impression d'assimiler aussi vite
une somme d'informations aussi complexe.

Biento6t, les nouvellesinformations se firent
plusrares...

Puis, je me trouvais confrontée aux ques-
tions sans réponse. Plus difficile encore, il
y avait les interrogations qu’on n'ose méme
pas soulever, notamment celles qui touchent
al’intimité.

J'avais envie de confronter «ma» maladie
avec celle des autres. Le mal qui me rongeait,
était-il le méme pour les autres patients?
J'ai rapidement découvert I'existence de blogs
ou des patients et leurs proches faisaient
part de leurs expériences, de leurs craintes
et de leurs petites ou grandes victoires.

Ces lieux sont des espaces ou s’entremélent
informations et bons plans, coups de gueule
et anecdotes, énergie positive véhiculée par
les nouveaux arrivants et ceux dont |'état
de santé s’améliore. Ils sont aussi des lieux
de tristesse en raison des départs prématurés
de visages presque inconnus mais auxquels
on s'était attaché. Un concentré de vie
en quelquesclics.

Sur ces plateformes, j'osais I'impensable.
Derriére le paravent de mon écran, je posais
la question de la vie sexuelle des personnes
comme moi! Les témoignages affluaient
et je décidais de créer un blog sur la réalité
de la vie quotidienne avec un cancer. Nous y
parlionsde tout: del'estime de soi, du désir, de
certains effetsindésirables des traitements, des
dommages collatéraux dus ala maladie comme
les problémes financiers et plus généralement
de la «vie avec». Des milliers de témoignages
vinrent combler le silence pesant qui entourait
cesujetilyaencore quelques années.

Unjour, parlebiais d'une association de patients
dontje m’'étais rapprochée, je fus contactée par
I'Institut National du Cancer pour participer a
une réflexion sur la santé sexuelle des patients
atteints de cancer. Les enjeux étaient variés,
allantdelaformation des médecins alaremon-
téed’informations dans les études cliniques, en
passantpar|’écoute des patients.Je m'étonnais
de me sentir tout aussi Iégitime que d'autres
experts présents dans la salle, pour exprimer
mon point de vue et porter, par ma voix, les
milliers de témoignages recus sur mon blog.

Avecletemps, etapres le flou de mes premiéres
recherches sur la toile, je m'éveillais a de
nouvelles expressions, fortement porteuses
de sens pour moi : démocratie en santé,



droits des patients, patients-experts, expé-
rience patient.Je mesurainéanmoins machance
d’avoir eu accés a ces informations, d'avoir été
traitée dans un centre de pointe, dans une
métropole et par une équipe avertie ethumaine.
Nous sommes en réalité bien inégaux face ala
maladie, face a la qualité et a la quantité d'in-
formations qui nous sont données. Je faisais
le souhait intérieur que chaque patient puisse
faire valoir ses droits et bénéficier du méme
accompagnement que moi.

Mise en

Depuis la Loi Kouchner de 2002, 1a démocratie représentative
en santé est devenue une réalité, notamment avec la création

Chapitre 3 Patiente militante

En raison de la maladie, je me sentais faible,
certes, mais utile. C'est étonnant de faire de son
cancer une source d'identité. L'identité estune
introspection, elle permet de créer du lien avec
d’autres «semblables», elle peutdonnerI'envie
de se mobiliser dans des initiatives collectives,
et alors que les combats pour améliorer la vie
des malades ne manquent pas, je me sentais
appartenir a une «communauté». C'est ainsi
que je suis devenue une patiente militante.

des associations de patients agréées ou des représentants
d’usagers dans les établissements de santé. Si cette
démocratie en santé progresse, la participation réelle des

usagers au fonctionnement du systéme de santé, permettant

déslors de le transformer, est encore trop limitée.

Chronique d’une patiente engagée

Favoriser etfaciliterla
création d’associations
«éphémeéres»oude collectifs,
enparticulier surdes sujets
transversauxal'imagedu
collectif Impatients, Chroniques
et Associés (ICA) qui regroupait
plusieurs associations de pathologies
différentes sur les problémes de
I'emploi. Ces associations pourraient
travailler de maniére ponctuelle sur
des problématiques précises comme
I'acces aux crédits, la fatigue, les enjeux
relatifs alasanté etal’environnement
etc. Les associations de patients déja
existantes, agréées ou non, pourraient
promouvoir leur développement,
notammentvia la mise en place
d’incubateurs ou de laboratoires de
recherche etd’'innovation type «JOGL -
Just One Giant Lab »*.

Favoriserl’émergencede
consultations citoyennes sur
dessujetsde santé (a/instardela
consultation développée dans le cadre du
Plan Cancer mené par ITNCA ou du Comité
Consultatif National d'Ethique) et associer
systématiquement les représentants
d’usagers et de patients tout au
long de ces consultations-dela
construction des questions, jusqu’a
laformalisation des données, touten
passant par le recueil des réponsesetla
communication sur ces initiatives.

S’appuyersurdes modéleset
instances de dialogue quiontfait
leur preuve dansle cancercomme
les ERI- Espace de Rencontres et
d'Information-, ou les MIS - Maison
d'Information en Santé -, et promouvoir leur
mise en place dans d’autres pathologies,
ainsi que leur développement au niveau
local. Cette évolution pourrait étre déployée a
travers des espaces d'échange dans les maisons
de santé, le développement des maisons roses®
ou des réseaux comme Etincelle®.

Mettre en place des «livinglabs »
quipermettraienta des organisations
publiques de poserdes questions
ouvertes puisdeles soumettrea
desjurysde patientsetd’usagers
qui seraient mobilisés pour réfléchir, analyser
etformuler des recommandations. La
participation des patients a ces jurys pourrait
reposer sur des expériences de vie pertinentes
ou bien sur un systéme de parrainage.

Renforcerune démocratie
participative notammental’échelle
desterritoires. Le renforcement de cette
démocratie, quise situe entre la démocratie
représentative et directe, permettra de mieux
rendre compte des inégalités de santé et
d’accés aux soins afin d'avoir des réponses
adaptées. Une plus grande participation des
citoyens al’échelon local pourrait passer par
desrelations plus étroites et nombreuses avec
les Agences Régionales de Santé (ARS) et les
représentants de patients ou d'usagers. Enfin,
les acteurs institutionnels doivent considérer
davantage les communautés de patients «en
ligne » et permettre la valorisation et |’écoute
deleur expérience atravers, par exemple,
I'utilisation de nouveaux dispositifs de
concertation al’échelle territoriale.
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J'ai parfois honte d’'avouer que ma vie

n'ajamais été aussi remplie que depuis

que je suis malade. Pas une semaine
sansunrendez-vous, unerencontre ou unesitua-
tion nouvelle en lien avec mon cancer.

Unenouvelle étape clé de mon parcours adébuté
lors d'une visite de suivi a I’'hdpital. Chassant
I'ennui de la salle d’attente, je prenais grand
soin a lire toutes les affiches collées au mur.
Travaillantdansle secteur du graphismeetdela
communication, je m'étranglais devoirautantde
projetsimportants, touchantalaprévention, I'ac-
compagnement, ou le soutien social, imprimés
en noir et blanc et placardés dans le plus grand
désordre avec du scotch marron.

Totalement concentrée sur ces affiches, j'appre-
nais I'existence d'une étude surl’'un de mestrai-
tements contre le cancer.Ils’agissaitde recueillir
I'expérience des patients etd’évaluer leur qualité
de vie. Quelques minutes plus tard, en consul-
tation, j’en parlais avec mon médecin. Le mois
suivant, je participais a uneréunional’Institutdu
Cancer qui était le centre investigateur de cette
étude.

Je dois avouer que j'ai d'abord été surprise de
cette démarche proposant de mettre en pers-
pectivel’expérience des patients vis-a-vis du trai-
tement. Ma curiosité était piquée et j'étais tres
enthousiaste a I'idée de contribuer a ce projet.

Dans le cadre de plusieurs réunions de travail, je
rencontrais unekyrielle d’acteurs dontj'ignorais
lesdénominationsetlesroles:représentantsdu
laboratoire promoteur del’étude, médecins dits
«investigateurs», attachés derechercheclinique,
etc. Cette premiére réunion s'avérait particulie-

rement technique et, pour dire vrai, j'éprouvais
quelques difficultés a comprendre toutes les
subtilités del'étude.

Je m’étonnais du concept de «vie réelle», une
sortederetranscription authentique del'impact
du traitement et des soins sur les patients, en
opposition avecles études cliniques permettant
de tester |'efficacité du traitement. Ici, I'investi-
gateur cherchaita décrirel’'usage du traitement
danslavie quotidienne des patients quiy avaient
recours et ses effets sur leur qualité de vie. Des
mesures apparemment difficiles a quantifier
pleinement lors des premiéeres phases d’essai
clinique.

J'ai vite compris I'objectif du projet et les moda-
lités de mon implication : contribuer, avec 'aide
d’autres patients, ala réalisation d'un question-
naire qui permettrait de mesurer I'expérience
des patients qui vivaient avec la méme maladie
que la mienne, prenaient le méme traitement
et ainsi en renseigner I'usage dans la pratique
courante. Mon blog lui, pourrait &tre une bonne
plateforme pour trouver des répondants a ce
questionnaire ! Ensuite, lesréponsesviendraient
nourrir et compléter I'étude observationnelle
menée par le laboratoire et mon centre de soin.
Finalement, ce projet permettait d'associer
patients, professionnels de santé et promoteur
d’'un produitde santé ; un combo quej'espérais
gagnant!

Mon expérience professionnelle dans le
secteur de la communication m’apportait
des compétences utiles pour mener a bien
ce projet. En paralléle, je décidais de suivre une
formation dispensée par un organisme public
de recherche pour mieux comprendre



Chapitre 4 Patiente chercheur

le fonctionnement et la mise en ceuvre des d’orienterlarechercheversde nouvelles solutions

recherches biomédicales. J'avais déja hate que | thérapeutiques.
nos vies, ma vie et nos expériences permettent

Mise en

La recherche clinique se nourrit aujourd’hui de nouveaux
indicateurs en lien avec I’expérience des patients et la
qualité de vie. A titre d’exemple, les PREMs (Patient Reported
Experience Measures) et les PROMs (Patient Reported
Outcomes Measures?), permettent de recueillir et formaliser
Pexpérience des patients.

Ces rapides questionnaires de 10 a 20 questions, complétés par le patient a plusieurs étapes de sa
prise en charge, portentla promesse d’améliorer la qualité des soins, I'adhésion aux traitements,
I"optimisation de la relation médecin-patient, ou encore la détection des complications.

Enrecueillant'expérience des patients, ces outils permettent d'orienter les soins
etles traitements vers les besoins des malades et favorisent donc le développement
de thérapies plus personnalisées.

Chronique d’une patiente engagée

Donner plus de moyens
aux patients etassociations
de patients pour participer
alélaborationetau
développementdes études
cliniques en «vraie vie» (pré
et post-AMM). Une condition
préalable a la participation des
patients a ces études est de favoriser
I'acces al'information sur I'existence
de programmes en cours etde
maniére précoce (le ministére de
la santé travaille actuellement au
développement d’une plateforme
visantaréférencer les études cliniques
en cours sur le territoire). Cela passe
également par I'accompagnement
des patients a des formations
leur permettant de monter en
compétences (méthodologie
des études, nature des données
d’'expérience patient, de qualité de vie,
etc.). Par ailleurs, une implication plus
forte des patients suppose d'y allouer
le temps et les ressources financiéres
adéquats.

Valoriserlaprise encompte
dePExpérience Patientdans
Pévaluationdes produitsde
santé. Lareconnaissance de cette
dimension dans|'évaluation incitera
les promoteurs de la recherche (dont
les entreprises du médicament)
amieux prendre en compte cette
expérience, quiviendrait ainsi enrichir
les études de phaseIll et post-AMM,
enrenseignant les besoins exprimés
par les patients. Les autorités
de santé pourraient également
soutenir le développement d’outils
permettantd’évaluer la qualité des
bases de données, notammentvia
desindicateurs et une méthodologie
permettant de documenter la valeur
de cesdonnées.

Favoriserl’émergence
de «Patients Alertes». Les
technologies del'information et
de lacommunication semblent
étre des supports adaptésala
collecte de l'expérience patient,
de nature a «massifier» eta
généraliser son recueil, pour ainsi
réduire le temps nécessaire ala
mobilisation des patients tout
aulong delavie du médicament.
De maniére transparente, leurs
expériences pourraient étre plus
systématiquement mesurées grace
aux outils comme les PROMs et les
PREMs et s’intégrer davantage au suivi
envieréelled'un produit de santé pour
optimiser sa sécurité.
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Chronique d’une patiente engagée

Ne croyez pas que ma vie de patiente

a toujours été couronnée de succes.

Etymologiquement, le patient est a la
fois celui qui souffre et qui endure, mais égale-
ment celui «qui persévere dans son effort».
Cette dualité entre la souffrance et I'action,
celle du fardeau qui est aussi un moteur, je la
vis, je I'expérimente et je la partage avec vous
aujourd’hui.

Autour de moi, je remarquais que les patients
atteints de cancersrares étaientsuivis au sein de
quelques centres experts, techniquement tres
pointus mais malheureusementmal répartis sur
le territoire. Pour les patients qui, comme moi,
habitenten zonesrurales, les déplacements sont
donc fréquents, ce qui nécessite une logistique
detouslesinstants pour gérerlestransports, les
hotels et bien sar la vie familiale, si importante
dans ces moments-la... Sans parler de tous les
tests biologiques a anticiper, nécessaires a la
préparation des différents rendez-vous.

A I'heure de la médecine de pointe, des théra-
piesgéniquesou cellulaires, delabio-production
de traitements innovants, les solutions simples
pour aider le quotidien des patients sontencore
peu nombreuses. C'est donc en naviguant sur
monsmartphone quej'aicommencéaimaginer
quelques exemples d'applications faciles d'utili-
sation qui m'auraient été utiles au début de ma
maladie.

Trés enthousiaste a I'idée de me lancer dans
une nouvelle aventure, j'étais a I'affGt de tous
les soutiens possibles pour m’aider a concevoir
une premiere base ! C'estalors quej'ai entendu

parlerd’unappelaprojetlancé par unestructure
publiqued’accompagnemental’investissement.
Quelque peu insouciante mais sire de moi,
je me rendais avec quelques diaporamas a une
réunion, pour présenter mon projet et obtenir,
je I'espérais, un soutien financier. Autant dire
quej'ai connu un sacré moment de solitude. Un
peu comme lors d’un examen oral mal préparé,
jerestaisabasourdie devantl’avalanche de ques-
tions auxquelles je n'avais pas méme pensé.
Mon business plan, la technologie utilisée, les
modalités de déploiement de masolution, le plan
de de financement... Tout y passait et je n’avais
que peu de réponses.

J'aurais préféré en vouloir a mes interlocu-
teurs tant je me sentais peu crédible. Ils me
rassurerent en m’indiquant que mon idée,
associée alaconnaissanceintimedelamaladie et
mon expérience professionnelle dans la
communication seraient des atoutsimportants.
Avec bienveillance, ils m’ont orientée vers un
responsable du «Founders Program» d'une
pépiniére d’entreprises bien connue. L'objectif
était ainsi de rencontrer les bonnes personnes
pour m’épaulerdans ce projet quisoudainement
m’'apparaissait complexe.

Mon premier rendez-vous était prévu quelques
semaines apres. Je m'imaginais alors évoluer
dansun monde effervescent, fait de rencontres,
de conférences et d'idées nouvelles. Malheu-
reusement la maladie m'a rattrapée, une fois
de plus. Trop faible, j'ai d0 remettre mon projet
aplustard.

Patienter. Avec résolution, patienter...



Chapitre 5 Patiente entrepreneur

Mise en

Tandis que les technologies de I'information
et de la communication sont plus que jamais au coeur
des parcours de prise en charge, les patients sont encore
trop souvent pergcus comme simples utilisateurs
ou acteurs passifs dans le développement de ces outils,
qui leur sont pourtant destinés.

En 2019, le manifeste du Cercle P « Pour une e-santé qui profite a tous » avancait le besoin
de «sensibiliser les patients au numérique, les informer, les guider et les accompagner
vers les outils les plus adaptés ». La mise en perspective de ce chapitre invite a aller plus loin
enimpliquantencore davantage les patients dans |'écosystéme du numérique ensanté eten
favorisant|’émergence de «patients entrepreneurs» capables de mettre leurs expériences
etleurs compétences au service du développement de solutions utiles.

Chronique d’une patiente engagée

Accélérerles projetsdes
patients entrepreneurs grace
ades aides financiéres et logistiques
fléchées versles projets a forte valeur
pour les personnes confrontées a la
maladie et construits sur la base de
leurs expériences. Al'image des aides
financieres spécifiques aux femmes
(exemple : Garantie Egalité Femmes -
GEF), il s’agit de développer des offres
de prétbancaire dédiées et adaptées
aux «patients solutionneurs» pour
les aider aulancement de leurs
projets, en dépassant les barrieres
sociales et économiques. Sur les
volets logistiques etjuridiques, des
associations reconnues d’intérét
général (comme Cancer@Work)
pourraient mettre a profit leur
expertise pour accompagner les
patients entrepreneurs dans leurs
projets, au-dela de l'entreprise.

Faire connaitre et valoriser
lacréativité des patientsdans
Pécosystéme dunumériqueen
santé en s’appuyant sur I’Agence
du Numérique en Santé (ANS) de fagon
apromouvoir les projets innovants
portés par les patients. Pour ce faire, la
Délégation ministérielle au Numérique
en Santé pourrait reconnaitre le statut
de patient entrepreneur dans ses
«Appels aTalents ».

Favoriserlacréation
de passerellesentreles
entreprises detechnologies
appliquées alasanté,les
professionnels de santé et
les patients pour développer des
outils digitaux de recueil et de partage
del'expérience patient qui seraient
développés pour et avec les patients,
tout en garantissant une protection
des données personnelles. Ces
passerelles pourraient débuter par
I'intégration dans I'Espace Numérique
en Santé d'une plateforme d'appel au
recueil volontaire et éclairé de données
d’expérience patientayant vocation
a étre exploitées par des entreprises
delatech. Dans ce processus, le
patient doit étre informé de maniére
transparente, du recueil des données
jusqu’a leur exploitation.
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A I'évocation du mot «cancer», vos

proches, amis, collegues de travail, ou

simples connaissances se trouvent
«assaillis» par des images, idées, représenta-
tions, croyances, et attitudes en toutgenre.

Tant de fois, j'ai été confrontée a la tristesse
«je suis tellement désolé pour toi», a une
certaine maladresse, «on ne dirait pas que tu
esmalade», auxidéesrecues, al’effroi, al’incré-
dulité... Mais presque jamais a de I'indifférence.
Ces représentations autour de la maladie sont
unfacteur d'exclusionsociale. Surle plan profes-
sionnel, affectif, économique, un certainnombre
d'images nuisent au développement personnel
des patients.

Les soignants et les patients eux-mémes
peuvent étre a l'initiative d'une transforma-
tion de I'image de la maladie. Une personne
atteinte d'une maladie chronique, du fait de
son quotidien, développe des compétences,
en termes d’organisation ou de résilience par
exemple, qui pourraient étre reconnues a leur
juste valeur par la société. Pour que cela soit
rendu possible, les patients doivent gagner
un combat, difficile et de longue haleine,
celuidelalégitimité!

Les patients souffrent d’illégitimité a dire la
maladie, a lui donner un sens et a étre recon-
nus comme étant compétents pour |I'évoquer.
Nous ne sommes pas uniquement les
victimes de la maladie, nous en sommes
aussi I'expression. Pour cent médecins invités
sur les plateaux de télévision, combien de
patients? Parmi les experts du conseil scienti-

fique contre la Covid-19, combien de représen-
tants de patients? Parmi les hauts fonction-
naires du ministere de la santé, combien ont
pu progresser dans leur carriére grace a l'expé-
rience acquise en tant que patient?

Sur les conseils de mes interlocuteurs institu-
tionnels, je suis devenue patiente-experte, une
marque de reconnaissance officielle! Grace a
cela, on m'a récemment proposé de participer
a une émission politique dont la thématique
portaitsurlacommunication ensanté. Aux cotés
de médecins de renom, j’ étais enfin en situation
d’'évoquer plusieurs sujets qui me tiennent a
coeur:lesdiagnostics du cancer quin’ontpas pu
étre établis lors de la premiére vague de |'épidé-
mie dela Covid-19, I'importance delacommuni-
cation par les patients eux-mémes pour porter
desmessagesde prévention, la gestion du confi-
nement, et bien entendu la nécessité de mieux
reconnaitre les patients pour penser unsysteme
desanté plusjuste, plus humain, plus efficace et
plus efficient!

Le lendemain de I'enregistrement, je regardais
I"émission. Seules avaient été conservées mes
prises de parole portant sur mon expérience
personnelle de la maladie. Al'écran, je ne parta-
geais aucune analyse. Je n’étais qu’un témoi-

gnage.

Plusieurs milliers de personnes ont regardé
I"émission. J'imagine que certains ont ressenti
delatristesse oudelagéneenm’écoutantparler
demon cancer. Cesoir-a, j'ai pour ma part plutdt
ressentidela colére.



Chapitre 6 Patiente communicante

Mise en

ATaune de la crise sanitaire de la Covid-19, ’expérience
des patients, leur vécu, comme leurs attentes ou leurs
inquiétudes 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 'expertise des patients n’a pas été exploitée.

Révélatrice d'un manque de prise en compte de la parole et de I'analyse des patients dans les
discussions et les décisions en matiere de santé publique, cette crise nous impose de repenser
al'échelle sociétale la place et la voix des patients dans les médias et autres instances
de communication (congrés scientifiques, événements publics, etc.)

Chronique d’une patiente engagée

Mettre enplaceune
campagne decommunication
destinée au grand public
(exemple: #Jamaissansnous)
pour sensibiliser I'opinion sur le
manque de prise en compte de la voix
des patients dans I'espace médiatique
etappeler a une reconnaissance
plus systématique par la société
delarichesse des expériences
etdel'analyse des patients dans
le systéme de santé.

Cette campagne pourrait étre
diffusée a la sortie de la crise sanitaire,
renouvelée chaque année a date fixe
sous laforme d’un spot télévisé et
partagée sur les réseaux sociaux.

Elle positionnerait les patients
comme de véritables «sachants»,
porteurs de discours pertinents

et attractifs pour les médias.

Favoriserlacréationd’un
labelfrangais équivalentau
label « patientincluded »
qui existe aux Etats-Unis. Il permettrait
de promouvoir I'implication des
patients etle partage de leurs
expériences dans des événements
médiatiques, des congres publics ou
conférences privées. Ce label pourrait
étre décerné par une organisation de
référence représentante des patients
etdesusagers en France.



uelques minutes s’étaient écoulées. Maia avait ainsi exposé son histoire,
son parcours. Elle espéraitavoir touché son auditoire. Non pas d’une émotion
quelconque, quise délayerait au rythme des ordinateurs qui se fermaient, des
étudiants qui se bousculaient vers la sortie et des prochains travaux dirigés
a préparer. Elle espérait avoir impacté son auditoire d'une facon plus utile,
pour que ces futurs médecins aient pleinement conscience de la valeur de
|"expérience patient, qu’elle puisse leur servir de ressource au service de la
qualité des soins et des organisations.

Alors que I'amphithéatre se vidait, un étudiantvint échanger quelques mots
avec Maia et lui posa une question complexe :

«Merci pour votre intervention et cet exposé si enrichissant. Mais qu'y a-t-il
de commun entrevous, patiente engagée sur tous les fronts, patiente animée
et pionniére et les milliers de patients que nous croiserons au cours de notre
carriére, qui n’auront peut-étre pas autant de recul sur leur parcours ? »

Maiatrouvala question un peu brutale. Le fait d'étre une exception larendait-
elle «hors du commun» et de ce fait son histoire était-elle «inexploitable »
pour I'auditoire?

Elle prit son temps pour répondre :

Ce qui fait la différence, c’est ‘tout’ et ‘rien’. ‘Tout’ car je suis pleine de
ressources, dit-elle avec humour et fierté. Jamais je n'aurais pu construire
un tel parcours sans mon éducation, sans mon expérience professionnelle,
sans mes proches qui m’ont soutenue. Tout cela aurait été encore moins
envisageable si j'avais souffert d’un handicap, si j'avais été de nationalité
étrangere, plus agée, ou atteinte de troubles psychologiques. Les publics
fragiles, discriminés sont aussi ceux qui auront le plus de difficultés a témoi-
gner de leur expérience.

Pourtant, rien ne fait de différence avec d'autres patients. Mon parcours est
un miroir grossissant de ce qu'est I'expérience patient. Chaque individu, du
plus naif au plus expert, a sa propre expérience, personnelle et singuliere, de
lamaladie. Mon discours estune invitation, pour les professionnels de santé,
a chercher dans |'expérience de leurs patients ce qui servira de ressources
pour diagnostiquer, soigner, prévenir, rassurer ou encourager. L’expérience
patient est un levier inestimable. Pour les malades eux-mémes, pour les
soignants, mais également pour le systeme de santé.

L'étudiant la remercia. En quittant la salle de cours, Maia espérait que ce
meédecin en formation l'intégrerait a sa pratique future.

Epilogue

' Etude, conception, réalisation et adaptation des dispositifs d’enseignement et de formation.

2 LOIn®2002-303 du4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé (1) - Légifrance
(disponible sur

3 L'étude VICAN 2- La vie deux ans aprés un diagnostic de cancer ( )

4 LeJust One Giant Lab est un laboratoire de recherche et d'innovation fonctionnant comme une plate-forme de
mobilisation massive, ouverte et distribuée pour la résolution collaborative de problématiques d'intérét général.

°> Les maisons roses sont des lieux d'accueil pour les femmes touchées par tous types de cancers, dés I'annonce
de lamaladie, pendant et apres les traitements. Ces structures sont développées par |'association RoseUp.

© Le Réseau Etincelle a pour mission d’entrainer les jeunes dits « décrocheurs » sortis du systéme scolaire sans
dipléme ou avec de faibles qualifications a devenir entrepreneurs de leur vie et de contribuer a leur insertion socio-
professionnelle.

7 PROMS génériques sont des questionnaires généraux qui explorent des questions importantes pour I'ensemble
des patients, quel que soit leur probléme de santé. Les PREMS (Patient-reported experience measures) s'intéressent
alamaniere dont le patient vitI'expérience des soins : satisfaction (information recue), vécu subjectif (attention portée
aladouleur) et objectif (délais d'attente), relations avec les prestataires de soins.



A propos du Cercle P

En 2000, Catherine Cerisey met un terme a sa carriére, consacrée
au marché de I'art, suite au diagnostic d'un cancer du sein. Neuf
ans plus tard, elle est déclarée en rémission totale et crée un blog
«Apreés mon cancer du sein» qui trouve rapidement un large public.
Soninvestissement dans le milieu de la santé se fait plus grand et elle
trouve sa place dans des associations engagées pour la démocratie
ensanté, telle que Cancer Contribution.

Actuellement, Catherine Cerisey est membre du Conseil d'Adminis-
tration d’Europa Donna Forum France, association de lutte contre
le cancer du sein. Elle participe aux travaux de plusieurs sociétés
savantes (AFSOS, FEHAP...) et institutions (Ministéres des solidarités
et de la santé, Haute Autorité de Santé...). Elle intervient également
dans différents parcours universitaires. Depuis 2016, elle est patiente-
enseignante a la faculté de médecine de Paris XIIL Fin 2012, elle
En 2019, le Cercle P a publié un manifeste sur la santé numérique intitulé co-fonde Patients & Web, une agence de conseil qui travaille en colla-

«Pour une e-santé qui profite a tous ». boration avec tous les acteurs du systéme de santé.

Le Cercle P,fondé par Pfizer France en 2016, avocation
aencourager une discussion prospective surla place du patient
dansle systéme de santé etla médecine de demain. Sadémarche
vise a dépasserles analyses essentiellement techniques et scientifiques
comme facteurs de transformation du systéme de santé, en proposant
unregard différent, en s’attachant davantage aladimension humaine
eten privilégiant une vision plus sociétale des enjeux de santé.

Caroline Henry est avocate et intervient principalement
endroitde lasanté et santé numérique.
LeS m e m b reS d U Docteur en droit, elle a soutenu sa thése a I'Université Paris 1

Panthéon-Sorbonne en droit international et droit de la santé.
Elle est également dipldmée du master II de droit, gestion et
administration de I'audiovisuel et des nouveaux médias de la
méme université et fut major de sa promotion. Ancienne chargée
d’enseignement a I'Université Paris I Panthéon-Sorbonne,

Laurence Carton est membre du Conseil d’Administration de elle enseigne le droit de la responsabilité médicale a I'Institut

I’AFLAR (Association Francaise de Lutte Anti-Rhumatismale). de droit des Assurances de |'Université Paris-Dauphine.

Elle est atteinte de rhumatisme inflammatoire depuis I'dge de 17 ans. Elle siege au Conseil d’Administration du Healthcare Data Institute.

Aprésavoir étudié au sein del'Ecole Supérieure de Commerce Interna-

tional et exercé des fonctions dans I'import-export, Laurence Carton

s'investit depuis vingt ans dans les associations de santé (Spondylis,

AFS, AFLAR). Elley méne des missions spécifiques tantal'international

quesurlarecherche. Elle estintervenante dans plusieurs programmes

d’éducation thérapeutique portant sur la santé publique, la qualité
de soins, le médicament et la formation des soignants. Elle intervient
notamment au DU MG Paris XIII

Elle assure également plusieurs mandats de représentations des
usagers : Groupe Hospitalier Cochin (Commission des Usagers),
CSEEDS (Comité Scientifique et Ethique de I'Entrep6t des Données
de Santé de|'Assistance Publique-Hopitaux de Paris), GRAM INSERM
(Groupe de Réflexion avec les Associations de Malades) et collabore
au Pdle de Ressources en Education Thérapeutique fle-de-France.

Médecin généticien spécialisé en cancérologie, Pascal Pujol
est professeur de médecine a la faculté de Médecine de
Montpellier et chef du service d’Oncogénétique au CHU
de Montpellier. Il est président-fondateur de la SFMPP, la Société
Francaise de Médecine Prédictive et Personnalisée. Membre
d'une unité de recherche CNRS, il est co-auteur de prées de

200 publications internationales et d'ouvrages grand public.
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