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VOUS INSISTEZ SUR LA NÉCESSITÉ 
DE MIEUX PRENDRE EN COMPTE 
LA PAROLE DES PATIENTS DANS 
LE SYSTÈME DE SANTÉ. EST-CE 
QUE ÇA PROGRESSE CONCRÈTE-
MENT AUJOURD’HUI  ?

Oui . Nous  p rogressons . Ma is  ces 
avancées  son t  inversement  p ropor-
t i onne l les  à  la  qua l i té  de  la  p r i se  en 
charge  des  pa t ien ts .

La  me i l l eu re  p r i se  en  compte  de  la 
paro le  des  pa t ien ts  se  concré t i se 
no tamment  par  l es  ac t ions  loca-
les  e t  na t iona les  des  représen tan-
ts  des  usagers  dans  les  ins tances 
san i ta i res , ma is  auss i  par  l ’ i n té rê t 
c ro i ssan t  por té  à  l ’expér ience  des 
personnes  v i van t  avec  une  ma lad ie 
chron ique  a ins i  que  ce l l e  de  leurs 
p roches  a idan ts . 

La  HAS lu i  accorde  une  p lace  de 
p lus  en  p lus  impor tan te  dans  ses  re-
commandat ions , éva lua t ions  e t  ce r-
t i f i ca t ions . De  nombreuses  facu l tés 
de  médec ine  in tègren t  p rogress i ve-
ment  des  ense ignements  sur  l ’ écou-
te , l ’ empath ie , l a  communica t ion  e t 
l a  p r i se  en  compte  des  p ré fé rences 
ind i v idue l les  des  personnes  ma la-
des  en  recouran t  no tamment  à  des 
pa t ien ts  exper ts  ou  usagers  fo rmés .

C ’es t  b ien . Ma is  pourquo i  es t -ce  in-
su f f i san t !?

Parce  que  no t re  sys tème de  san té 
repose  sur  un  modè le  de  f inance-
ment  qu i  ré t r ibue  t rop  peu  la  qua l i té 
des  so ins  perçue  par  l es  pa t ien ts .

Parce  que  la  san té  des  pa t ien ts  es t 
dominée  par  des  sc iences  méd ica-
les  qu i  se  son t  ta rd i vement  ouver-
tes  aux  é tudes  obser va t ionne l les 
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af f i rmée au tour  de  l ’ imp lémenta t ion  p ro-
gress i ve  de  l ’expér ience  pa t ien ts  dans 
nos  modè les  de  f inancement .

Garan t i r  des  moyens  pub l i cs  e t  péren-
nes  aux  assoc ia t ions  qu i  représen ten t  l es 
personnes  ma lades  pour  équ i l i b re r  e t  as-
sa in i r  l e  déba t  que  nos  conc i toyens , pour 
qu i  l a  san té  es t  une  des  p réoccupat ions 
p r io r i ta i res , son t  en  d ro i t  d ’a t tendre .

LA PRISE EN CHARGE D’UN PATIENT NE 
SE L IMITE PAS À UN TRAITEMENT OU À 
UNE CONSULTATION. DU POINT DE VUE 
DU VÉCU QUOTIDIEN, QUELS SONT SE-
LON VOUS LES GRANDS ANGLES MORTS 
DU SYSTÈME ?

En e f fe t , l a  p r i se  en  charge  d ’un  pa t ien t 
n ’es t  pas  réduc t ib le  à  une  somme de  t ra i -
tements  e t  de  consu l ta t i ons . C ’es t  d ’a i -
l l eu rs  la  ra i son  pour  l aque l le  p lus ieurs 
assoc ia t ions  de  pa t ien ts  p r i v i l ég ien t  l a 
no t ion  de  « ! pr i se  en  so ins ! » , qu i  renvo ie 
à  l ’ i n ten t ion  de  por te r  une  a t ten t ion  par t i -

cu l i è re  à  la  personne, de  lu i  ven i r  en  a ide , 
de  con t r ibuer  à  son  b ien-ê t re , à  sa  san té , 
de  d iminuer  sa  sou f f rance , de  favor i se r 
son  au tonomie  e t  son  con fo r t .

Passer  d ’une  « ! pr i se  en  charge ! »  à  une 
« ! pr i se  en  so ins ! »  p rocède  d ’une  appro-
che  complexe  qu i  imp l ique  des  réponses  à 
p lus ieurs  ques t ions  in te rméd ia i res .

Comment  v i ven t  l es  pa t ien ts , dans  leur 
t rava i l , dans  leur  coup le , dans  leur  fami l -
le , dans  leur  tê te  ?

Pourquo i  fon t - i l s  ce  qu ’ i l s  fon t , y  compr is 
l o rsque  leurs  compor tements  s ’écar ten t 
des  recommandat ions  de  « !bonne v ie !» !?

Qu’a t tendent- i l s  de  leurs  so ins ! ?  Une 
quant i té  d ’e f fe ts  thérapeut iques , une 
amé l io ra t ion  de  leur  qua l i té  de  v ie , l e  sou-
lagement  de  leur  dou leur, un  ga in  d ’au to-
nomie , s ’en  remet t re  à  une  au to r i té  méd i -
ca le  de  con f iance !?

menées  auprès  des  pa t ien ts  e t  de  leurs 
p roches  a idan ts .

Parce  que  la  p r i se  en  charge  des  person-
nes  ma lades  es t  une  mécan ique  la rgement 
gouvernée  par  des  log iques  comptab les  e t 
in f luencée  par  des  équ i l i b res  en t re  les  ac-
teurs  qu i  tendent  encore  t rop  souvent  à  l i -
m i te r  l e  rô le  des  assoc ia t ions  de  pa t ien ts .
Parce  que  les  représen tan ts  assoc ia t i f s 
n ’ag issen t  pas  « !à  a rmes éga les !»  compa-
ra t i vement  aux  au t res  ac teurs  de  la  démo-
cra t ie  en  san té  e t  pèsent  encore  t rop  peu 
sur  l es  s t ra tég ies  pub l iques  qu i  façonnent 
l es  parcours  de  so ins , tan t  en  v i l l e  qu ’à 
l ’hôp i ta l  ou  à  domic i l e .

E t  en f in  parce  que  les  ac teurs  du  sys tè-
me de  san té  do i ven t  composer  avec  des 
con t ra in tes  e t  des  ob jec t i f s  mu l t ip les , qu i 
in f luencent  l a  man iè re  don t  l a  p lace  du 
pa t ien t  es t  appréhendée.

À  qu i  l a  fau te !?

Au dén i  qu i  inc i te  nos  déc ideurs  à  penser 
pour  l es  pa t ien ts  sans  ten i r  rée l l ement 
compte  des  beso ins  évo lu t i f s  des  que lque 
25 mi l l i ons  de  personnes  concernées  par 
une  ma lad ie  chron ique . Les  pa t ien ts , t rop 
souvent  rédu i t s  à  leur  pa tho log ie  ou  à  des 
ind ica teurs  c l in iques , pe inen t  encore  à 
fa i re  va lo i r  l eu rs  beso ins  dans  les  déc i -
s ions  méd ica les  ou  o rgan isa t ionne l les . E t 
cec i  pour  p lus ieurs  ra i sons ! : une  cu l tu-
re  méd ica le  cen t rée  sur  l a  ma lad ie , l es 
con t ra in tes  de  temps ou  de  personne ls , 
un  manque de  fo rmat ion , des  normes qu i 
p r iment  l a  per fo rmance techn ique  e t  sou-
s-es t iment  l ’ impor tance  de  la  qua l i té  de 
v ie .

À  la  complex i té  l ég is la t i ve , rég lementa i re 
e t  admin is t ra t i ve  qu i  tue  dans  l ’œuf  des 
d i za ines  d ’ in i t i a t i ves  favorab les  à  une 
san té  o rgan isée  au tour  des  beso ins  des 
personnes  ma lades . Cer ta ins  évoquent  l es 
rouages  ins t i tu t i onne ls , pour  dés igner  l es 
laby r in thes  sub t i l s  dans  lesque ls  i l s  son t 

durab lement  p iégés . Des  années  à  se  f i e r 
va inement  à  des  engagements  po l i t i ques 
jama is  s ignés , ra rement  réa f f i rmés  e t  re-
ba t tus  à  la  faveur  des  reman iements  mi-
n is té r ie l s .

À  la  rés is tance  cu l tu re l l e . Qu i  a  ten té  des 
modè les  a l te rna t i f s  de  p r i se  en  charge  v i -
san t , par  exemple , à  indexer  l a  rémunéra-
t ion  des  p ro fess ionne ls  de  san té  sur  l a 
qua l i té  des  so ins , sa i t  combien  de  bar-
r iè res  e t  d ’ in te rminab les  déba ts  s ’ in te r-
posent  e t  comment , à  deux  mèt res  de  la 
l i gne  d ’a r r i vée , l es  dern iè res  fo rces  je tées 
par  l es  mi l i t an ts  du  s ta tu  quo  par v iennent 
à  fa i re  obs tac le  à  la  paru t ion  des  tex tes .

À  l ’asymét r ie  des  moyens  qu i  a f fa ib l i t  l a 
paro le  des  assoc ia t ions  de  pa t ien ts , p r i -
vées  des  ressources  nécessa i res  à  l ’équ i -
l i b re  des  négoc ia t ions . Face  à  e l l es ! : des 
pouvo i rs  pub l i cs  sommés de  rédu i re  la 
de t te  na t iona le  à  b rève  échéance , des 
indus t r ie l s  qu i  pèsent  fo r tement  dans  le 
déba t  pub l i c , des  o rgan ismes complémen-
ta i res  d ’Assurance  ma lad ie  don t  l e  rô le 
c ro i ssan t  dans  le  champ de  la  p ro tec t ion 
soc ia le  t rans fo rme les  équ i l i b res  t rad i -
t i onne ls  du  sys tème de  san té  e t  ma in te-
nant  des  fonds  d ' inves t i ssement  par fo i s 
p réda teurs  qu i  con t r ibuent  à  la  f inanc ia r i -
sa t ion  de  no t re  sys tème de  san té .

Renoncer  à  sou ten i r  l es  assoc ia t ions  de 
pa t ien ts , c ’es t  p rendre  le  r i sque  d ’un  dé-
séqu i l i b re  dans  la  représen ta t ion  des  in-
té rê ts  en  p résence , au  dé t r iment  d ’une 
approche  p le inement  tournée  ve rs  l ’ i n té-
rê t  généra l .

Pour  reven i r  à  l a  ques t ion ! : l a  p r i se  en 
compte  de  la  paro le  des  pa t ien ts  ne  peu t 
avo i r  d ’ impac t  favorab le  e t  tang ib le  sur 
no t re  sys tème de  san té  qu ’à  deux  cond i -
t i ons .

F i xe r  un  cap  po l i t i que  qu i  engage les  par-
t i es  p renantes  sur  l e  temps long  ma is 
avec  une  conv ic t i on  po l i t i que  fe rmement 
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ENTRE LES DIFFÉRENTS PROFESSION-
NELS QUI  LES PRENNENT EN CHARGE ?

I l  ex i s te  p lus ieurs  lev ie rs  pour  mieux 
coordonner  l es  parcours  de  so ins  des 
personnes  ma lades  chron iques . Ce l les  e t 
ceux  qu i  re fusen t  de  les  ac t i ve r  se  ren-
dent  coupab les  de  la  dégrada t ion  de  l ’é ta t 
de  san té  de  mi l l i ons  de  personnes  e t  de 
coû ts  év i tab les  pour  l ’Assurance  ma lad ie .

Tou t  d ’abord , l a  c i rcu la t ion  des  in fo rma-
t ions  méd ica les  e t  paraméd ica les ! : com-
ment  pouvons-nous  accepte r, en  2026, 
que  des  p ro fess ionne ls  e t  é tab l i ssements 
de  san té  ne  so ien t  pas  encore  « ! câb lés ! » 
pour  l e  par tage  de  données  essen t ie l l es 
concernant  l eu rs  pa t ien ts ! ?  C ’es t  inou ï , 
d ’au tan t  que  no t re  pays  a  inves t i  des 
mi l l i a rds  d ’euros  pour  l e  dép lo iement  du 
Doss ie r  Méd ica l  Par tagé  à  t ravers , no tam-
ment  « ! Mon espace  san té ! »  ou  encore  le 
« !Ségur  numér ique  en  san té !» .

Combien  d ’ in fo rmat ions  manquantes  ou 
incomplè tes  débouchent  sur  des  per tes 
de  chance  pour  l es  pa t ien ts , des  ac tes  re-
dondants  coû teux , des  s t ra tég ies  de  so ins 
subopt ima les  ou  approx imat i ves ! à  cause 
de  log ic ie l s  mét ie rs  ou , p i re , de  b locages 
idéo log iques  e t… synd icaux  ?

Ensu i te , l ’ o rgan isa t ion  des  so ins  sur 
l es  te r r i t o i res . S ’ i l  ex i s te  b ien  des  ou-
t i l s  s t ruc tu ran t  l es  données  d ’o f f res  de 
so ins  en  F rance , i l  res te  que  les  me i l l eu rs 
réper to i res  du  monde ne  résoudron t  pas 
les  p rob lèmes d ’accès  aux  so ins  en  F ran-
ce .

P lus  d ’un  F rança is  sur  d i x  v i t  dans  un  dé-
ser t  méd ica l . Que  leur  es t - i l  p roposé !? 

Recour i r  à  des  Ma isons  de  san té  p lu r id i s -
c ip l ina i res ! (MSP)  sommées par  l a  CNAM 
de prendre  en  charge  les  600 000 à 
800 000 pa t ien ts  ALD sans  médec in  t ra i -
tan t ! ?  Ou i , ma is  l es  MSP son t  éga lement 
a f fec tées  par  l a  ba isse  du  nombre  de  mé-

dec ins  généra l i s tes  l i bé raux  qu i  augmen-
te  mécan iquement  l eu r  charge . Quant  à 
l ’ob jec t i f  d ’a t te indre  4  000 MSP en  2027, 
nous  n ’y  sommes pas  encore…

Se rep l i e r  su r  l a  té lémédec ine ! ?  Cer ta ins 
pa t ien ts  fon t  l e  pas . Le  recours  à  la  té lé-
médec ine  repar t  à  l a  hausse  après  un  re-
cu l  pos t -Cov id . Sau f  que  la  té lémédec ine , 
c ’es t  essen t ie l l ement  un  cho ix  de  femme 
(59%) , de  jeunes  ( l es  25-54 ans  repré-
sen tan t  61% des  pa t ien ts  en  té léconsu l -
ta t i on )  e t  une  démarche  ponc tue l l e  (pour 
81% des  pa t ien ts ) .

Par fa i te , donc , pour  l a  « ! work ing  g i r l ! » 
ma is  mo ins  « ! coo l ! »  pour  un  pa t ien t 
po l ypa tho log ique  e t  âgé  v i van t , qu i  p lus 
es t , dans  une  zone  à  fa ib le  connec t i v i té .

A jou tons  à  ce la  que  la  té lémédec ine  es t 
auss i  inc r im inée  dans  des  dér i ves  g raves 
de  p rescr ip t i ons  sans  examen méd ica l  r i -
goureux  e t  des  fac tu ra t ions  excess i ves .

En f in , « ! do i t  yourse l f ! » . Ou i , c ’es t  e f fec-
t i vement  l e  ré f lexe  de  mi l l i ons  de  pa t ien ts 
e t  de  p roches  a idan ts , encouragés  en  ce 
sens  par  l a  p ro fus ion  des  agents  conver-
sa t ionne ls  qu i , au  passage , s ’appropr ien t 
l eu rs  données  de  san té  pour  mieux  les  ex-
por te r  hors  de  F rance . L’ in te l l i gence  a r-
t i f i c ie l l e  dev iendra- t -e l l e  « ! l e  doc  de  de-
ma in ! » ! ?  Peut-ê t re  b ien  en  e f fe t . Sur tou t 
s i  l es  pouvo i rs  pub l i cs  renoncent  à  tou te 
ten ta t i ve  de  régu la t ion  des  e f fec t i f s  méd i -
caux  sur  l e  te r r i t o i re . Car  avec  un  nombre 
de  médec ins  en  augmenta t ion  en  F rance , 
a t te ignant  un  n i veau  inéd i t  (p rès  de  240 
000 médec ins  en  ac t i v i té , en  hausse  de 
1 ,6  % en  un  an ) , no t re  p rob lème es t  b ien 
ce lu i  de  leur  jus te  répar t i t i on .

VOUS DÉFENDEZ L’ IDÉE QUE MIEUX 
SOIGNER NE SIGNIFIE  PAS FORCÉMENT 
DÉPENSER PLUS. CONCRÈTEMENT, 
QU’EST-CE QU’ IL  FAUDRAIT MIEUX OR-
GANISER OU MIEUX COORDONNER ? 

Que ls  ind ica teurs  permet ten t - i l s  d ’éva luer 
tou t  ce  qu i  p récède ! ?  Qu i  l es  dé f in i t , qu i 
l es  recue i l l e , comment  son t - i l s  pondérés 
pour  ê t re  e f fec t i vement  p r i s  en  compte  ?

C’es t  seu lement  a ins i  que  nous  saurons 
éc la i re r  l es  « !ang les  mor ts !»  qu i  représen-
ten t , pour  no t re  sys tème de  san té , au tan t 
de  per tes  de  chance  de  s ’amé l io re r.

Ce t te  démarche  suppose  une  g rande ou-
ver tu re  d ’espr i t  e t  une  au then t ique  vo-
lon té  de  t rans fo rmat ion  car  e l l e  ouv re  de 
rée l l es  perspec t i ves . Par fo i s  con t re- in-
tu i t i f s , l es  résu l ta ts  de  ces  recherches 

peuvent  con t ra r ie r  des  c royances , dé-
cons t ru i re  des  cer t i tudes  e t  heur te r  de 
tê tus  p ré jugés . Non seu lement  l a  vé r i té 
des  pa t ien ts  n ’es t  pas  tou jours  ce l l e  que 
l ’on  c ro i t  ma is , de  surc ro î t , l eu rs  beso ins 
e t  a t ten tes  en  2026 ne  son t  p lus  les  mê-
mes qu ’en  1996 ou  2006 ou  2016. Sous 
l ’e f fe t  des  p ro fondes  t rans i t i ons  soc io-
log iques , démograph iques , techno log i -
ques , ép idémio log iques  e t  soc ié ta les  qu i 
t rava i l l en t  no t re  pays , l es  pa t ien ts  d ’au-
jourd ’hu i  peuvent  nous  surprendre . D ’a i -
l l eu rs , p lus ieurs  assoc ia t ions  de  pa t ien ts 
s ’emplo ien t  p réc isément  à  met t re  à  jour 
l eu rs  conna issances ! : que  veu len t  l eu rs 

communautés !et  comment 
s ’ y  adapte r !?

La  recherche  en  san té 
do i t  ê t re  davan tage  gu i -
dée  par  l es  pa t ien ts  e t 
l eu rs  p roches  a idan ts . E t 
concomi tamment , l a  re-
cherche  en  san té  gu idée 
par  l es  pa t ien ts  do i t  ê t re 
mieux  reconnue tan t  aux 
p lans  sc ien t i f i que  que 
po l i t i que . I l  n ’ y  a  pas 
d ’au t re  cho ix  s i  es t  en té-
r inée  la  vo lon té  co l l ec t i ve 
de  dép loyer  une  ré fo rme 
pour  un  sys tème de  san té 
tou t  à  l a  fo i s  sobre  e t  per-
t inen t . La  ressource  es t 
ra re . I l  es t  c ruc ia l  e t  im-
péra t i f  de  l ’ i n jec te r  dans 
les  s t ra tég ies  de  so ins 
qu i  fonc t ionnent  « ! en v ie 
rée l l e !» .

VOUS ÉVOQUEZ SOU-
VENT L’ IMPORTANCE DE 
PARCOURS PLUS FLUI-
DES, NOTAMMENT POUR 
LES PERSONNES AT-
TEINTES DE MALADIES 
CHRONIQUES. COMMENT 
PEUT-ON AMÉLIORER LA 
CONTINUITÉ DES SOINS 
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Le  rô le  des  assoc ia t ions  de  pa t ien ts , no-
tamment  dans  le  cadre  de  l ’accompagne-
ment  e t  de  l ’éduca t ion  thérapeut ique  des 
pa t ien ts  (ETP ) . En  F rance , l a  mo i t i é  des 
pa t ien ts  ma lades  chron iques  ne  su i ven t 
pas  sc rupu leusement  l eu r  t ra i tement  en 
ra i son , essen t ie l l ement , de  leur  l ou rdeur 
e t  de  leurs  e f fe ts  seconda i res . Le  coû t  de 
ces  nombreux  p rob lèmes d ’obser vance 
a t te indra i t  9 ,3  mi l l i a rds  d ’euros  chaque 
année  se lon  des  données  qu i  mér i te ra ien t 

une  mise  à  jour. Ce t te  éva lua t ion  donne 
une  idée  de  ce  que  pour ra i t  représen te r 
l a  va leur  a jou tée  de  l ’accompagnement 
e t  de  l ’ETP. Parmi  l es  ac teurs  les  mieux 
pos i t i onnés  pour  ag i r ! : l es  assoc ia t ions 
de  pa t ien ts  e l l es-mêmes. Pour  que l les 
ra i sons ! ?  E l l es  conna issen t  l es  person-
nes  qu ’e l l es  représen ten t  e t  dé fendent . 
E l l es  saven t  imp l iquer  l eu rs  communau-
tés  dans  les  p rogrammes d ’ac t ion  e t  de 
fo rmat ion  souvent  co-cons t ru i t s  avec  les 
p ro fess ionne ls  de  san té . E l l es  mesuren t 

l ’ i n té rê t  de  la  pa i r-a idance  qu i  permet  de 
met t re  u t i l ement  des  savo i rs  expér ien t ie l s 
au  ser v ice  des  au t res .

De  nouve l les  approches , fondées  sur  l es 
sc iences  compor tementa les , pour  accé-
lé re r  l e  v i rage  de  la  p réven t ion . Pour  ce 
fa i re , l es  ac teurs  de  p rox im i té  do i ven t 
ê t re  sou tenus , y  compr is  f inanc iè rement , 
pour  dép loyer  des  s t ra tég ies  de  réduc t ion 
des  r i sques  adaptées  aux  pub l i cs  p réca i -

res , su rexposés  aux  r i sques  de  san té . Les 
t rop  fo r tes  inéga l i tés  de  san té  qu i  p lom-
bent  no t re  sys tème de  san té  pour ra ien t  en 
par t i e  ê t re  réso lues  s i  nous  par ven ions  à 
concent re r  no t re  a t ten t ion  e t  nos  e f fo r-
ts  sur  l ’ ac t ion  p lu tô t  que  sur  l e  jugement 
l i é  aux  représen ta t ions  pers i s tan tes  sur 
l ’ obés i té , l es  add ic t ions , l a  dépress ion  ou 
encore  les  ma lad ies  sans  cause  méd ica le 
avérée . La  san té  communauta i re  fa i t  ses 
p reuves . I l  f au t  passer  à  l ’éche l le , fa i re 
con f iance  aux  assoc ia t ions  qu i  en  on t 

COMMENT ALLER VERS PLUS DE PER-
TINENCE SANS OPPOSER FINANCEMENT 
ET QUALITÉ ?

Act ion  Pa t ien ts  dé fend  en  e f fe t  l ’ i dée  se-
lon  laque l le  nous  pouvons , e t  même de-
vons , so igner  mieux  en  dépensant  mo ins . 
S i  p lus ieurs  assoc ia t ions  le  sou t iennent 
depu is  l ong temps à  par t i r  d ’exemples 
concre ts  sur  l esque ls  se  fonde  d ’a i l l eu-
rs  une  par t i e  de  leur  p la idoyer, ce  thème 
es t , pour  l a  p remière  fo i s , por té  co l l ec t i -
vement  dans  un  é lan  vo lon ta r i s te .

Nos  p ropos i t i ons  por ten t  en  par t i cu l i e r 
su r !s i x  po in ts .

Les  t rès  hau ts  n i veaux  de  ren tab i l i t é  de 
cer ta ines  ac t i v i tés  de  so ins . La  F rance 
s ’es t  cho is i  un  modè le  mix te  où  co-ex is-
ten t  des  ac teurs  pub l i cs , p r i vés , mutua l i s -
tes  e t  assoc ia t i f s . La  d i ve rs i té  cu l tu re l l e 
e t  s ta tu ta i re  des  ac teurs  du  sys tème de 
san té  n ’es t  soc ia lement  acceptab le  qu ’à 
la  cond i t i on  que  les  in té rê ts  supér ieurs 
des  pa t ien ts  so ien t  garan t i s  par  l e  res-
pec t  d ’une  é th ique  fo r tement  s t ruc tu ran-
te . Ce t te  ex igence  condu i t  à  in te r roger 
l es  moda l i tés  d ’exerc ice  du  pouvo i r, l es 
approches  excess i vement  techn ic i s tes , 
a ins i  que  cer ta ines  log iques  économiques 
ou  sec to r ie l l es .

Ce t te  recherche  d ’équ i l i b re  jus t i f i e  l a  t ra-
que  des  ren tes  abus i ves  car  non , no t re 
sys tème de  san té  n ’es t  pas  conçu pour 
o f f r i r  des  résu l ta ts  d ’exp lo i ta t i on  excess i -
f s  à  des  o f f reurs  de  so ins . E t  i l  n ’es t  pas 
p lus  des t iné  à  enr ich i r  des  ac t ionna i res 
exc i tés  pour  qu i  l a  qua l i té  des  so ins  re-
présen te  un  vague concept  marke t ing .

La  per t inence  des  so ins . Car  se lon  des 
données  HAS, qu i  ce r tes  remonten t  à 
2014, 40% des  p rescr ip t i ons  son t  con-
t ra i res  à  ses  recommandat ions . En  2020, 
25% à  30% des  ac tes  méd icaux  é ta ien t 
jugés  inu t i l es  ou  non  per t inen ts  (Cour  des 
comptes ) . Le  coû t  annue l  de  ces  mauva i -

ses  p ra t iques ! représen te ra i t  50  mi l l i a rds 
d ’euros  par  an .

C ’es t  cons idérab le , e t  ma lsa in . Pour  au-
tan t , l a  chasse  aux  ac tes  non  per t inen ts 
res te  mo l le , responsab i l i se  t rop  peu  les 
p ro fess ionne ls  e t  é tab l i ssements  de  san-
té  e t  es t  eng luée  dans  des  log iques  s i 
complexes  qu ’au  f ina l , pour  pare r  au  p lus 
p ressé , c ’es t  su r  l e  déremboursement  des 
pa t ien ts  que  les  pouvo i rs  pub l i cs  p ré-
fè ren t  ag i r.

La  ba ta i l l e  de  la  per t inence  des  so ins , 
c ’es t  l e  re fus  du  g rand gâch is . C ’es t  auss i 
l e  re fus  de  payer  en  aveug le , de  so l vab i -
l i se r  l a  non-qua l i té  e t  l es  écar ts  v i s -à-v i s 
des  ré fé ren t ie l s  de  bonnes  p ra t iques . In 
f ine , c ’es t  pos tu le r  pour  un  sys tème de 
san té  qu i  purge  aux  bons  endro i t s  e t  à 
bon  esc ien t , au  nom de  la  sou tenab i l i t é 
économique  e t  de  l ’éga l i t é  d ’accès  aux 
me i l l eu rs  so ins .    

La  coord ina t ion  des  so ins , pour  l es  ra i sons 
p récédemment  évoquées  auxque l les  une 
p rob lémat ique  do i t  ê t re  i c i  a jou tée ! : ce l l e 
de  la  montée  en  compétences  des  p ro fes-
s ionne ls  paraméd icaux . No t re  pays  s ’es t 
f i xé  l ’ob jec t i f  de  fo rmer  5  000  in f i rm ie rs 
en  p ra t ique  avancée  ( IPA )  en  2024 pour 
une  montée  en  charge  p rogress i ve  (de-
van t  a t te indre  18 000 à  te rme) . La  f l èche 
es t  hé las  encore  p lan tée  lo in  de  la  c ib le 
ca r  en  2024, mo ins  de  2  400 IPA sera ien t 
d ip lômés. Les  ra i sons  de  ce t te  sous-per-
fo rmance son t  mu l t ip les  ma is  en  2023, la 
Cour  des  comptes  cons ta ta i t  que  lo rsque 
des  IPA son t  ins ta l l és  en  v i l l e , l es  méde-
c ins  re fusen t  t rès  souvent  d ’o r ien te r  ve rs 
eux  des  pa t ien ts  don t  l a  s i tua t ion  re lève 
pour tan t  de  leurs  compétences , « !par  mé-
conna issance  ou  par  c ra in te  de  concur-
rence !» . À  quo i  rés i s te  donc  une  par t i e  de 
la  p ro fess ion  méd ica le !?  Au ren fo rcement 
des  compétences  des  IDE  v i san t  à  ren fo r-
cer  l ’ accès  aux  so ins  dans  un  con tex te  de 
pénur ie  e t  d ’augmenta t ion  du  nombre  de 
ma lades  chron iques . On to lè re !?

« LES ACTEURS DE PROXIMITÉ 
DOIVENT ÊTRE SOUTENUS, Y COMPRIS 

FINANCIÈREMENT, POUR DÉPLOYER DES 
STRATÉGIES DE RÉDUCTION DES RISQUES 

ADAPTÉES AUX PUBLICS PRÉCAIRES, 
SUREXPOSÉS AUX RISQUES DE SANTÉ »
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des  pa t ien ts  déc la ren t  rencont re r  des  d i f -
f i cu l tés  au  t rava i l  : r i sque  de  per te  d ’em-
p lo i  3  à  5  ans  après  le  cancer, ba isse  de 
revenus  à  5  ans  pour  un  quar t  des  pa-
t ien ts  (é tude  V ICAN 5 ) . En  d ia l yse , mo ins 
de  20% des  pa t ien ts  d ia l ysés  en  âge  de 
t rava i l l e r  par v iennent  à  garder  un  emplo i , 
con t re  p lus  de  80% dans  la  popu la t ion  gé-
néra le  se lon  une  é tude  condu i te  par  Re-
na loo , l a  vo i x  des  ma lades  du  re in , i l  y  a 
que lques  années .

Revers  f inanc ie rs ! l i és  à  la  per te  de  re-
venus . Car  l es  indemni tés  journa l i è res 
ne  couvren t  qu ’une  par t i e  du  sa la i re  e t 
des  p lans  de  car r iè re  peuvent  c raquer. 
L’employab i l i t é  des  personnes  ma lades 
chron iques  es t  l a rgement  dégradée . Pour 
p reuve , l e  taux  de  chômage des  person-
nes  concernées  par  une  ma lad ie  chron i -
que  inva l idan te  es t  deux  fo i s  p lus  é levé 
que  le  taux  de  chômage généra l .

S t igmat i sa t ions  e t  d i sc r im ina t ions . Ces 
conséquences , l a rgement  documentées , 
enc lenchent  souvent  un  cerc le  v i c ieux  qu i 
condu i t  à  l ’ é lo ignement  du  t rava i l , à  l a 
p récar i sa t ion  e t  à  l ’ aggrava t ion  de  l ’é ta t 
de  san té . 

Le  p lus  souvent , l a  ma lad ie  hypo thèque 
les  p ro je ts  de  v ie ! : pe rcu te  des  t ra jec to i -
res  p ro fess ionne l les , p r i ve  les  personnes 

de  l ’accès  à  l ’emprunt , appauvr i t  e t  dé-
c lasse  soc ia lement .

Ces  s i tua t ions  peuvent  éga lement  concer-
ner  l es  p roches  a idan ts  des  pa t ien ts . En 
2025, leur  nombre  en  F rance  es t  es t imé 
en t re  8  e t  11 mi l l i ons , don t  61 % son t  des 
sa la r iés . L’engagement  de  ces  mi l l i ons 
de  personnes  es t  un  fa i t  de  soc ié té , une 
évo lu t ion  ma jeure  don t  nous  devons  co l -
lec t i vement  ten i r  compte  pour  p lus ieurs 
ra i sons .

S i  l es  p roches  a idan ts  deva ien t  s ’e f fon-
dre r  fau te  de  sou t ien , fau te  de  rép i t , fau te 
de  reconna issance , ce  son t  des  mi l l i e rs  de 
réseaux  de  so l ida r i té  qu i  d i s jonc te ra ien t . 
No t re  soc ié té  do i t  p rendre  so in  d ’eux , l es 
t ra i te r  avec  tous  les  égards  qu ’ i l s  mér i -
ten t , y  compr is  en  va lo r i san t  l eu rs  com-
pétences  acqu ises  qu i  peuvent  avo i r  de  la 
va leur  en  en t repr i se .

L’a ide  des  a idan ts  ne  peu t  condu i re  à  la 
dépendance  aux  a idan ts . Car  a ider  es t  un 
cho ix  qu i  engage fo r tement  e t  qu i  ne  peu t 
pas  s ’ imposer  « ! fau te ! »  de  so lu t ion . Nous 
pensons  no tamment  aux  mi l l i e rs  de  jeu-
nes  a idan ts  en  F rance  (en t re  300 000 e t 
500 000) , l e  p lus  souvent  inv i s ib les , qu i 
s ’exposent  à  de  fo r tes  charges  menta les 
suscept ib les  de  compromet t re  leurs  p ro-
je ts  personne ls  e t  l eu r  réuss i te  p ro fes-
s ionne l le ..

l ’ expér ience  ou  se  p roposent  de  con t r i -
buer  à  ce t te  s t ra tég ie  en  l i en  é t ro i t  avec 
les  au to r i tés  san i ta i res .

Un  me i l l eu r  p i l o tage  du  sys tème de  san-
té  par  l es  données . L’ ins taura t ion  d ’une 
cu l tu re  de  l ’éva lua t ion  e t  du  p i l o tage  par 
l es  données  de  san té  es t  nécessa i re , 
s ’appuyant  sur  tou tes  les  données  pou-
van t  con t r ibuer  à  amé l io re r  l es  conna is-
sances , l a  compréhens ion  e t  l a  qua l i té 
des  p ra t iques  p ro fess ionne l les  : SNDS, 
reg is t res  e t  cohor tes , données  de  la  re-
cherche  pub l ique  e t  p r i vée , données  des 
indus t r ie l s , données  de  sur ve i l l ance  ép i -
démio log ique , e tc . L’enr ich issement  des 
bases  pour ra i t  no tamment  passer  par  des 
recue i l s  s imp les  e t  sys témat iques  don t  l a 
p roduc t ion  cond i t i onnera i t  l a  rémunéra-
t ion  des  é tab l i ssements  de  san té , cec i 
dans  l ’ob jec t i f  de  mieux  connec te r  l es 
p ra t iques  p ro fess ionne l les  aux  en jeux  de 
qua l i té  des  so ins . Les  données  d i rec te-
ment  i ssues  des  pa t ien ts /usagers  do i ven t 
éga lement  deven i r  une  composante  ma-
jeure  de  l ’éva lua t ion  e t  de  l ’amé l io ra t ion 
des  conna issances .

VIVRE AVEC UNE MALADIE CHRONIQUE 
A DES IMPACTS MAJEURS SUR LA QUA-
LITÉ DE VIE , NOTAMMENT SUR LE TRA-
VAIL  ET LE MAINTIEN DANS L’EMPLOI . 
CES ENJEUX SONT-ILS SUFFISAMMENT 
PRIS EN COMPTE ?  ET PLUS LARGE-
MENT, COMMENT ÉVITER QUE LA MA-
LADIE NE DEVIENNE UN FACTEUR D’EX-
CLUSION PROFESSIONNELLE ?

Abso lument . Grand i r  e t  v ie i l l i r  avec  une 
ma lad ie  chron ique  imp l iquent  t rès  sou-
ven t  un  reparamét rage  de  la  v ie  dans  tou-
tes  ses  d imens ions  personne l les  e t  p ro-
fess ionne l les .

Au  con tac t  de  nombreux  pa t ien ts  e t  re-
présen tan ts  assoc ia t i f s  concernés  par 
d i ve rses  pa tho log ies  depu is  20 ans , j ’ ob-
ser ve  des  parcours  d i f fé ren ts  les  uns  des 
au t res , ma is  l e  fo r t  re ten t i ssement  de  la 

ma lad ie  sur  l e  t rava i l  es t  l ’une  des  g ran-
des  cons tan tes .

Se lon  le  CESE, 25% des  t rava i l l eu rs  son t 
concernés  par  une  ma lad ie  chron ique 
évo lu t i ve  (MCE)  en  2025 ! ( con t re  15% en 
2019) . Un  quar t  à  un  t i e rs  d ’en t re  eux  ne 
son t  p lus  au  t rava i l  dans  les  2  ans  su i van t 
l e  d iagnos t i c .

35% des  personnes  sou f f ran t  d ’une  MCE 
on t  une  ac t i v i té  p ro fess ionne l le .

Pour  l es  en t repr i ses , ce t te  s i tua t ion  sou-
lève  b ien  des  en jeux  en  p remier  l i eu  des-
que ls  l a  fa t igab i l i t é  e t  l ’ absen té isme de 
leurs  employés . Pour tan t , se lon  le  Dé fen-
seur  des  d ro i t s  (2023) .

Un  t i e rs  des  employeurs  ne  su i ven t  pas 
les  p récon isa t ions .

Un  quar t  des  sa la r iés  concernés  n ’on t  pas 
béné f i c ié  de  v i s i te  méd ica le  depu is  c inq 
ans . P lus  de  la  mo i t i é  des  ac t i f s  cons idère 
que  leur  médec in  du  t rava i l  «  conna î t  ma l 
l eu r  é ta t  de  san té  »  e t  hés i te  à  in fo rmer 
son  médec in  du  t rava i l  su r  son  é ta t . 

Un  t i e rs  des  sa la r iés  ma lades  ou  ayan t  eu 
un  a r rê t  de  p lus  de  60 jours  au  cours  des 
c inq  dern iè res  années  n ’on t  pas  béné f i c ié 
d ’une  v i s i te  de  repr i se .

Dans  p rès  d ’un  t i e rs  des  cas , l ’ emp loyeur 
n ’a  pas  su i v i  l es  p récon isa t ions  de  la  mé-
dec ine  du  t rava i l  pour  l es  sa la r iés  a t te in ts 
d ’une  ma lad ie  chron ique . 

29 % ne  béné f i c ien t  pas  d ’un  aménage-
ment  de  pos te  a lo rs  qu ’ i l s  en  aura ien t 
beso in . 

Pour  l es  t rava i l l eu rs , c ’es t  l a  t r ip le  pe ine .
 
Dés inser t i on  p ro fess ionne l le . Sur  430 000 
nouveaux  cas  de  cancers  par  an , 150 000 
concernent  des  personnes  en  âge  de  t ra-
va i l l e r  (20-65 ans ) , so i t  35%. La  mo i t i é 

« SI LES PROCHES AIDANTS DEVAIENT 
S’EFFONDRER FAUTE DE SOUTIEN, FAUTE 
DE RÉPIT, FAUTE DE RECONNAISSANCE, 
CE SONT DES MILLIERS DE RÉSEAUX DE 

SOLIDARITÉ QUI DISJONCTERAIENT. NOTRE 
SOCIÉTÉ DOIT PRENDRE SOIN D’EUX »


