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I. Avant propos 
 

AXjoXUd¶hXi, en FUance, l¶indXVWUie phaUmaceXWiqXe V¶inWpUeVVe de plXV en plXV j l¶pcosystème dans 

lequel elle évolue et intègre dans sa stratégie tous les acteurs de cet écosystème, qui inclut : les 

professionnels de santé, les administrateurs, les financeurs mais aussi les patients(1). 

 

Depuis vingt anV, le U{le de ce deUnieU n¶a ceVVp d¶pYolXeU eW de pUendUe de l¶ampleXU. Le patient 

chronique cherche à comprendre et à apprendre à vivre avec sa pathologie. Il veut acquérir le 

maximum de connaissances sur ses symptômes, ses traitements, ses comorbidités. Il crée et adhère 

à des associations de patients. Il pchange aYec d¶aXWres patients et souhaite partager son expérience. 

Il agit.  

Certains de ces patients ont souhaité « aller plus loin » et confirmer leur engagement en se formant 

sur leur maladie chronique : on parle alors de « Patients Experts », aussi appelés plus 

communément « Patients Ressources » ou « Patients Partenaires »(2). 

 

Avec cette effervescence mais aussi avec l¶accplpUaWion de l¶innoYaWion qui facilite le partage 

d¶infoUmaWionV et la communication, une nouvelle ère V¶eVW alors imposée et bouleverse les codes 

du secteur de la santé : il n¶eVW plXV VeXlemenW qXeVWion de dpYeloppeU deV blockbusters pour les 

maladieV chUoniqXeV, qX¶elleV VoienW non WUanVmiVVibleV (e[emple : diabète, asthme, cancers, 

dépression), transmissibles (exemple : SIDA, hépatite C), ou rares et orphelines (exemple : 

mucoviscidose, drépanocytose), mais de remettre ces patients, déjà bien actifs, aX c°XU dX paUcoXUV 

de soin en les accompagnant tout au long de ce parcours. Dans un environnement de plus en plus 

compétitif et concurrentiel, on parle dorénavant de stratégie « Beyond-the-Pill » : une approche 

cenWUpe VXU leV paWienWV, eW o� leV mpdicamenWV ne VonW plXV qX¶Xne compoVanWe de leXU pUiVe en 

charge globale(3). 
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Dans cette nouvelle optique, la promotion de la santé doit également véhiculer ce message et 

partager cette valeur.  Désormais, le marketing pharmaceutique prône son désir 

d¶accompagnemenW eW de WUanVpaUence, pour gagner et garantir la confiance du grand public et plus 

particulièrement des professionnels de santé et des patients(4).  

Dans ce contexte, le patient expert se révèle être le meilleur ambassadeur pour échanger avec 

d¶aXWUeV paWienWs, par son partage d¶e[ppUience de la maladie. 

Autrefois uniquement ciblée sur ces professionnels, la communication des laboratoires 

pharmaceutiques vise aujourd'hui également les patients et la prise en compte de leurs attentes est 

devenue stratégique(5).  

 

PaUWageanW l¶ambiWion commXne d¶amplioUeU le paUcoXUV de VanWp de WoXV leV XVageUV en FUance, 

une collaboration entre le patient expert et le marketing pharmaceutique semble évidente. Ainsi, 

nous apprendrons à mieux connaitre les paWienWV e[peUWV, enVXiWe noXV YeUUonV commenW l¶indXVWUie 

pharmaceutique souhaite les intégrer dans ses réflexions, les premières avancées mais aussi les 

nombreux obstacles. Pour finir, nous imaginerons alors en quoi consisterait le marketing 

pharmaceutique paUfaiW, o� le paWienW e[peUW faiW paUWie inWpgUanWe de l¶pqXipe. 

 

CommenW le maUkeWing phaUmaceXWiTXe V¶adapWe-t-il ou doit-il V¶adapWeU face j la noXYelle place 

du patient en WanW TX¶e[peUW dans le système de santé Français ? 
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II. Méthodologie de travail 
 

La rédaction de cette thèse se base principalement sur : 

 

Une première phase : la recherche bibliographique. PoXU cela, j¶ai Vcindp en WUoiV paUWieV meV 

recherches : le patient expert, le marketing pharmaceutique, et enfin la relation entre les patients, 

leV pUofeVVionnelV de VanWp eW l¶indXVWUie phaUmaceXWiqXe. J¶ai lX eW analysé de nombreux sites 

internet, ouvrages et articles scientifiques, avant de pouvoir faire des liens entre ces trois 

catégories. 

 

UQe deX[iqPe ShaVe : OeV TXeVWiRQQaiUeV eW O¶aQaO\Ve deV UpSRQVeV. 

- Les entretiens avec leV paWienWV e[peUWV : PoXU effecWXeU ceV enWUeWienV, j¶ai Updigp Xn 

qXeVWionnaiUe d¶Xne qXin]aine de qXeVWionV qXi m¶a VeUYie de baVe poXU poXYoiU diVcXWeU 

avec eux.  

 

J¶ai pUoVpecWp VXU Linkedin aXpUqV d¶Xne WUenWaine de patients experts et 13 d¶enWUe eX[ ont 

répondu favorablement à ma demande. La plupart du temps, je les ai interrogés par 

téléphone (les échanges duraient environ une demi-heure à chaque fois).  

 

Je souhaitais échanger avec eux de vive voix, car chaque cas était différent et cela me 

peUmeWWaiW d¶aYoiU Xn Wpmoignage beaXcoXp flXide, eW de UebondiU Velon leV UpponVeV 

donnpeV. PaU e[emple, ceUWainV paWienWV VXiYaienW WoXjoXUV leXU foUmaWion eW n¶pWaient pas 

diplômpV. J¶ai donc pX adapWeU meV qXeVWionV. 

LoUVqX¶ilV ne le poXYaienW paV, ilV m¶onW WoXW VimplemenW enYo\p leXUV UpponVeV paU mail. 

 

Les réponses alimenteront notamment toute ma partie sur le Patient Expert. Les entretiens 

sont anonymisés. 
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- Auprès des internes en médecine : Questionnaire de sept questions.  

Comme nous collaborons toujours avec les autres professionnels de santé (notamment les 

prescripteurs) il est pertinent de les inclure dans mon mémoire. Je souhaite donc interroger 

des inteUneV en fin d¶pWXde (noV médecins de demain). PoXU cela, j¶ai faiW Xne pWXde 

qXanWiWaWiYe en ligne, qXe j¶ai diffusé via les réseaux sociaux : j¶ai obWenX 31 UpponVeV.  

 

- Auprès des industriels : Échanges avec un industriel orienté parcours patient et une 

consultante en santé. 

AXjoXUd¶hXi, de noXYelleV foncWionV donW l¶objecWif eVW l¶opWimiVaWion dX paUcoXUV paWienW 

onW YX le joXU. En leV inWeUUogeanW VXU leXUV miVVionV, cela m¶a peUmiV d¶aYoiU Xne idpe 

claire des premières actions pensées et menées dans le seul intérêt du patient.  

 

Ces deux parties alimenteront la partie sur les aspirations et changement de mindset.  

 

Les questionnaires et réponses aux entretiens sont disponibles en annexe.  

 

Une troisième phase : réflexion  

Elle concerne surtout la dernière partie de mon mémoire (le Marketing pharmaceutique parfait). 

Sur la base de la recherche bibliographique et de toutes les réponses aux différents questionnaires, 

j¶ai pX imagineU en qXoi conViVWeUaiW le maUkeWing phaUmaceXWiqXe paUfaiW et ses limites.  

 

Ayant effectué mon stage de fin d¶pWXde che] NoYaUWiV, en WanW qX¶AVViVWanWe chef de pUojeW digiWal 

sur Cosentyx®, de nombreux exemples illustrant mon mémoire concerneront la rhumatologie et 

la dermatologie. Cosentyx® est une biothérapie indiquée notamment pour les patients atteints de 

spondyloarthrite axiale, de rhumatisme psoriasique et de psoriasis. 
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III. Le Patient Expert 
 

A. La naissance du Patient Expert en France 

 
Avec O¶eVVRU deV WechQRORgieV de O¶iQfRUPaWiRQ eW de Oa cRPPXQicaWiRQ (TIC), les patients ont 

eu accès à une meilleure diffusion de l¶infoUmaWion eW onW pX acqXpUiU plXV de connaiVVanceV en 

VanWp. CeWWe digiWaliVaWion a faiW qXe le paWienW V¶impliqXe de plXV en plus dans la gestion de sa 

santé(6). L¶enqXrWe IFOP réalisée en 2013, révélait que 54% des Français étaient de plus en plus 

préoccupés par les questions de santé(7).  

LeV VoXUceV de donnpeV Ve VonW mXlWiplipeV eW conWinXenW de V¶enUichiU aYec le paUWage deV poinWV 

de vue et des expériences personnelles de chacun, via les sites internet et les forums et blogs dédiés 

aux patients : pluV d¶Xn fUanoaiV VXU WUoiV a dpjj XWiliVp inWeUneW poXU V¶infoUmeU VXU Va VanWp, eW pUqV 

d¶Xn FUanoaiV VXU WUoiV a dpjj paUlp de Va VanWp VXU InWeUneW(8),(9). 

Ainsi, nous avons assisté à une expansion de la vulgarisation des informations, mais aussi à une 

création de communautés de patients, qui cherchent j Ve VoXWeniU eW j V¶enWUaideU(9). 

 

Parallèlement, O¶pPeUgeQce deV PaOadieV chURQiTXeV Oipe aX YieiOOiVVePeQW de Oa SRSXOaWiRQ et 

j Xn mode de Yie ³XUbaniVp´, eVW Xn aXWUe facWeXr qui influence cette tendance(10). 

Les patients doivent apprendre à vivre avec leur pathologie, et ce plus longtemps.  En ce sens, ils 

cherchent à se renseigner davantage sur les différents traitements, comprendre la physiopathologie 

de la maladie, et même à VXiYUe leV aYancpeV VcienWifiqXeV eW V¶impliqXeU danV la UecheUche eW leV 

essais cliniques. 

 

Toutefois, ces informations ne sont pas toujours fiables ou valides médicalement parlant.  

- En 2013, l¶enqXrWe IFOP dpmonWUaiW qXe 69% des Français trouvaient que les informations 

de santé partagées sur le net étaient souvent floues et contradictoires, et seulement 25% les 

trouvaient toujours fiables(7). 
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- L¶enqXrWe IPSOS UpaliVpeV en 2016, pgalemenW VXU l¶infoUmaWion Vanté, révélait quant à elle 

que quatre Français sur dix restaient insatisfaits des informations santé trouvées sur 

internet(11). 

 

Les scandales sanitaires en France UepUpVenWenW Xne aXWUe UaiVon j la pUiVe d¶ampleXU deV paWienWV.  

L¶Xn deV pUemieUV eVW celXi dX dipWh\lVWilbeVWUol (DES), Xn °VWUogqne de synthèse qui dans les 

années 1940 a exposé de nombreuses femmes enceintes à un risque accru de cancer du sein et de 

dpYeloppemenW d¶anomalieV dX V\VWqme reproducteur féminin in utero(12). 

Un aXWUe e[emple plXV UpcenW eW d¶acWXaliWp eVW celXi dX MpdiaWoU, pUpVenWp comme Xn adjXYanW aX 

régime du diabète mais largement prescrit comme coupe-faim. Il est à l'origine de graves lésions 

cardiaques et pourrait être responsable à long terme de plus de deux mille décès, selon une 

expertise judiciaire(13). 

 

C¶eVW ainVi qXe face j Xn paWienW WoXjoXUV plXV dpViUeX[ d¶appUendUe, de compUendUe, eW VXUWoXW de 

faire entendre sa voix, des formationV dipl{manWeV onW YX le joXU. C¶eVW la naissance du « patient 

expert ».  

Le patient « passif », soumis au corps médical et à ses traitements, devient une personne apte à 

juger, à informer et à prendre des décisions(14). 

 

B. De la notion de Patient Expert à un véritable diplôme 
 

Si cette notion prend une prépondérance au cours de ce siècle en FUance, c¶eVW en faiW danV leV 

années 1980-1990 qX¶elle eVW pUogUeVVivement apparue aux Etats-Unis. Les travaux de Kate Lorig 

mentionnaient pour la première fois le terme « d¶e[peUW ». Dans ses ouvrages, elle expliquait le 

beVoin deV paWienWV de V¶aXWo-éduquer, besoin noWammenW lip j l¶appaUiWion deV maladieV 

chroniques, et surtout les bienfaiWV deV pUogUammeV d¶pdXcaWion(15),(16). C¶eVW enVXiWe le 

Royaume-Uni qXi a pWp le pUpcXUVeXU de l¶e[pUeVVion © E[pert Patient », employé en 1999(17). 
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Dans cette continuité, le Canada, grâce aux travaux menés par le Dr Marie-Pascale POMEY, le Dr 

Luigi FLORA et al., a établi un modèle en 2015 appelé le « Montreal Model » où le patient expert 

est considéré comme un partenaire et un membre à part entière de l¶pqXipe de Voin(18). Il est 

important que ce dernier prenne part aux décisions qui le concernent, en faisant valoir ses savoirs 

e[ppUienWielV, maiV aXVVi qX¶il VoiW © leader » au même niveau que les professionnels de santé qui 

apportent leur expertise clinique. 

Comparé à nos amis Anglophones qXe l¶on peXW qXalifieU de pUpcXUVeXUV, la FUance doiW alors 

rattraper son retard.   

Face à ce besoin de formation, un dispositif pédagogique a finalement été créé en 2009, par les 

professeures Catherine TOURETTE-TURGIS, Corine ISNARD-BAGNIS et par le docteur Luigi 

FLORA : l¶UniYeUViWp deV paWienWV, aX Vein de l¶UniYeUViWp PieUUe eW MaUie CXUie, est le premier 

dispositif en France qui intègre des patients experts dans les parcours universitaires. 

 

Voici les objectifs :  

« Permettre à des patients qui le souhaitent de devenir patient expert se révèle bénéfique à plusieurs 

niveaux : 

- Pour le patient lui-même qui, à partir de son expérience de la maladie, acquiert des 

connaissances et les valorise ; 

- Pour les autres patients qui bénéficient de leur soutien et de leur expérience ; 

- PoXU leV pqXipeV de Voin qXi peXYenW V¶appX\eU VXU leXUV comppWenceV ; 

- PoXU leV aXWoUiWpV de VanWp poXU amplioUeU l¶oUganiVaWion deV VoinV. » 

L¶iniWiaWiYe de l¶UniYeUViWp deV paWienWV maUqXe le dpbXW, en FUance, de la UeconnaiVVance dX paWienW 

e[peUW en WanW qX¶acWeXU de VanWp.  

 

C¶eVW d¶ailleXUV l¶UniYeUViWp deV PaWienWV qXi pUopoVe une définition du patient expert : « une 

SeUVRQQe aWWeiQWe d¶Xne maladie chronique [«] TXi a XQe YRORQWp de V¶iPSOiTXeU aXSUqV 

d¶aXWUeV SeUVRQQeV aWWeiQWeV d¶XQe PaOadie chURQiTXe. C¶eVW XQe SeUVRQQe e[SpUiPeQWpe, TXi 

a acquis et développé des connaissances expérientielles et médicales sur sa maladie »(19) . 
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AXjoXUd¶hXi, VeXlemenW WUoiV XniYeUViWpV pUopoVenW Xne foUmaWion diplômante(20) :  

- L¶UniYeUViWp de PaUiV SoUbonne, depXiV 2009 ; 

- La FacXlWp deV ScienceV MpdicaleV eW PaUampdicaleV d¶Ai[-Marseille, depuis 2012 ; 

- L¶XniYeUViWp deV PaWienWV AXYeUgne Rh{ne-Alpes de Lyon, depuis 2018. 

 

C. L¶hiVWRiUe dX PaWieQW Expert : les témoignages et état des lieux 
 

LoUV de l¶annonce de leXU maladie chUoniqXe, deV mpcaniVmeV de dpfenVe pV\chologique, tels que 

le déni ou la minimisation, peuvent être mis en place automatiquement. Ils représentent en quelque 

sorte une « deuxième maladie » dont il faut aussi guérir. Pour devenir patient expert, un travail sur 

Voi eVW npceVVaiUe poXU UeconnavWUe Va paWhologie, l¶aVVXmeU, eW VXUWoXW poXU rWUe pUrW j accompagneU 

les autres patients qui traversent la même épreuve. On parle de résilience. 

 « On ne peXW paV deYeniU paWienW e[peUW Vi l¶on ne faiW paV UpVilience aYec Voi-même. Il faut avoir 

pUiV dX UecXl VXU Va maladie eW l¶accepWeU. Il eVW important de faire son deuil avant. En effet, 

beaucoup de personne ont arrêté d¶rWUe paWienW e[peUW. » - Mme GS, patiente experte depuis 5 ans. 

Nous verrons ainsi la force de ces patients qui se traduit par leur engagement et leur développement 

personnel. 

 

a. Leur engagement 
 

La raison principale qui les pousse alors à devenir e[peUW n¶eVW aXWUe qXe leur engagement. Celui-

ci n¶a ceVVp de Ve UenfoUceU, en FUance comme j l¶international (figure 1). En effet, la revue de 

liWWpUaWXUe de nombUeXVeV pXblicaWionV conceUnanW l¶inYeVWiVVemenW deV paWienWV paU annpe, enWUe 

2002 et 2011, a démontré une tendance croissante. 
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Figure 1 : l'engagement des patients : une tendance internationale(2) 

 

x ToXW d¶aboUd, ceX[-ci doiYenW VXiYUe Xne foUmaWion d¶aX moinV 40 heures, par des cours en 

présentiel ou en ligne, j l¶iVVXe deVqXelV ilV doiYenW gpnpUalemenW faiUe Xne VoXWenance, eW VoiW 

passer un examen, soit écrire un mémoire. Mentionné par quasiment la moitié des patients 

experts interviewés, le temps dédié n¶eVW paV npgligeable, eW cela peXW rWUe difficile j concilieU 

aYec la Yie pUofeVVionnelle, peUVonnelle, maiV aXVVi Velon l¶pWaW de VanWp dX paWienW. De plus, 

ceWWe foUmaWion peXW rWUe j leXU fUaiV, V¶ilV ne diVpoVenW paV d¶Xne VXbYenWion YenanW de 

l¶aVVociation de patients à laquelle ils sont affiliés.  

 

x AXjoXUd¶hXi, avec ce diplôme, ils interviennent surtout (figure 2) :  

- Lors de l¶pdXcaWion WhpUapeXWiqXe j l¶h{piWal (il V¶agiW d¶un processus continu bénéfique à 

la prise en charge du patient chronique puiVqX¶il l¶aide j mieX[ YiYUe aYec Va maladie(21)) ; 

- Auprès des facultés, de médecine ou de kinésithérapie, où ils donnent des cours aux 

étudiants ; 

- Dans leur association. 

 

Sur l¶enVemble de patients experts interrogés, deux d¶enWUe eX[ onW UpYplp rWUe WUqV inWpUeVVpV 

par la recherche mais n¶\ paUWicipenW paV acWiYemenW eW WUoiV d¶enWUe eX[ paUWicipenW aXVVi aXpUqV 

des institutions (ANSM, HAS, ARS). 
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x IlV fonW WoXV paUWiV d¶Xne aVVociaWion de paWienWV eW VonW WUqV acWifV j ce niYeaX-là. « Il n¶e[iVWaiW 

paV d¶aVVociaWion de paWienWV poXU la paWhologie chUoniTXe donW je VoXffUaiV, aloUV TX¶elle eVW 

WUqV coXUanWe en FUance. J¶ai donc cUpp la mienne. » - Mme Bo, patiente experte depuis 2012.  

En effet, les patients experts doivent être affiliés à une association de patients dans la plupart 

des cas, VaXf V¶ilV VonW aXWoenWUepUeneXUV oX V¶ilV WUaYaillenW dpjj danV le monde de la VanWp. 

 

x LoUVqX¶ilV e[eUcenW leXU U{le de paWienW e[peUW, ilV ne VonW paV UpmXnpUpV par leur association 

de patient. « C¶eVW comme WUaYailleU en WanW TXe bpnpYole. PoXUWanW, cela demande beaucoup 

d¶inYeVWiVVemenW eW de WempV » - M. RL, coach en développement personnel et suivant sa 

formation de patient expert depuis 2020. Mais il est important de spécifier que ce bénévolat 

est choisi et non subi.   

 

CeUWainV d¶enWUe eX[ onW Xn salaire car ils exercent un métier en lien avec la santé, comme par 

exemple infirmier(ière), coach personnel ou encore socio-esthéticien(ne). Toutefois, le patient 

expert peut considérer son rôle comme un vrai tremplin pour se reconvertir 

professionnellement dans le milieu de la santé et devenir un acteur du système de soin. 

 

 

Figure 2 : Activités principales des patients experts 
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x Être patient expert est une vocation : c¶eVW Xn enchainemenW naWXUel, par rapport à leur vécu 

maiV aXVVi paU UappoUW j leXU caUacWqUe, leXU faoon d¶rWUe.  

- « J¶ai WoXjoXUV eX le conWacW facile aYec leV aXWUeV paWienWV j l¶h{piWal o� j¶pWaiV pUiV en 

chaUge. J¶ai Xne paVVion poXU leV VcienceV dX compoUWemenW » - M. RL.  

- « Qui mieux que le patient pour parler de la maladie ? Il y a un vrai besoin » Mme CB, 

suivant la formation cette année. Selon elle, trop de patients sont confrontés à un désert 

d¶infoUmaWion. TUaYaillanW danV le Vocial eW danV le UpVeaX hoVpiWalieU depXiV di[ anV (le 

début de sa maladie), elle voulait contribuer et aider les autres. 

- « J¶ai WoXjoXUV pWp h\peUacWiYe eW eX beVoin de me cXlWiYeU. DanV le caV de ma maladie, cela 

m¶a peUmiV d¶appUendUe j YiYUe aYec eW j l¶affUonWeU. La formation me permettait de 

connaitre mon nouvel environnemenW eW d¶aYoiU Xn UegaUd diffpUenW. » Mme MS. 

 

x Cependant, ceUWainV d¶enWUe eX[ UeVVenWenW Xne gUande solitude car il existe de grandes 

disparités entre les maladies chroniques. 

En effet, il peXW V¶agiU d¶Xne maladie chUoniqXe diWe biologiqXe, comme le diabqWe oX la 

VclpUoVe en plaqXeV, maiV aXVVi d¶Xne maladie qXi UelqYe de l¶oUdUe compoUWemenWal, comme 

l¶addicWion aX[ dUogXeV, oX l¶alcooliVme. Il \ pgalemenW deV maladieV UaUeV oX oUphelineV, mais 

dans ce cas, les patients experts sont plus rares. 

Les maladies ne sont pas donc égales entre elles, et pour certaines, il y a beaucoup moins de 

paWienWV e[peUWV oX mrme d¶aVVociaWionV de paWienW. Parallèlement, le nombre de patients 

experts peut foUWemenW YaUieU d¶Xne Upgion j Xne aXWUe poXU Xne mrme maladie chUoniqXe. 

« Je suis seule dans ma région, je dois donc faire des kilomètres et des kilomètres pour assurer 

l¶ETP danV ceUWainV h{piWaX[ ». ± Mme GS. 

 

x Être patient expert peut également se UpYpleU rWUe WUqV difficile menWalemenW, d¶aXWanW plXV Vi le 

paWienW n¶a paV WoWalemenW accepWp Va maladie. © Certains patients sortent de cette expérience 

complètement démolis et bousculés, et finissent par WoXW aUUrWeU. C¶eVW conWUe-productif » - 

Mme GS. 
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x ToXV leV paWienWV e[peUWV inWeUUogpV UpYqlenW qX¶ilV VoXhaiWeUaienW poXYoiU en faiUe plXV eW 

pouvoir collaborer plus avec le corps médical. 

 

Figure 3 : Etat des lieux sur l'activité des patients experts 
 

Ainsi, malgré de nombreuses difficultés, chacXn d¶enWUe eX[ est totalement dévoué à son rôle de 

guide et a bien conscience de sa position. 

« Ce TX¶il m¶impoUWe, c¶eVW de gaUdeU mon U{le de paWienW. » - Mme ND. 

 

 

Figure 4 : Nuage de mots obtenu à partir des témoignages des patients experts, mettant en avant leur engagement 
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b. Le soi 

 

Une autre raison qui les pousse à devenir expert est leur besoin de se développer personnellement.  

 « AYoiU Xne maladie chUoniTXe, c¶eVW paVVeU VeV joXUnpeV j cacheU Va maladie. En VXiYanW la 

foUmaWion de paWienW e[peUW, j¶aYaiV enfin la poVVibiliWp d¶rWUe UeconnXe, en tant que patient 

chUoniTXe eW d¶rWUe moi. » - Mme MS.  

Le DU de patient expert est en quelque sorte un « échappatoire » où les patients peuvent être eux-

mêmes. C¶eVW Xne e[ppUience enUichiVVanWe j plXVieXUV niYeaX[ :  

- La maitrise de sa maladie. 

- Un regard neuf sur son environnement, sa maladie et sa prise en charge. 

- La compUphenVion d¶aXWUXi : le DU regroupe des patients avec des parcours très différents 

et des maladies multiples.  

 

Mme MS témoignait : « NoXV aYonV beVoin d¶alleU aX-delà de la maladie, et après avoir fait ce 

travail sur nous-même, se professionnaliser ou en tout cas professionnaliser le patient expert nous 

peUmeWWUa d¶pYolXeU. NoXV VommeV deV WpmoinV, noXV accompagnonV eW paUWageonV noV 

e[ppUienceV, maiV noXV n¶impoVonV jamaiV noV idpeV. » 
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D. La « famille » de Patients Experts 
 

Depuis que ceWWe noWion V¶eVW dpYelopppe en FUance, de nombUeXVeV pWXdeV onW pWp menpeV poXU 

déterminer tous les rôles que peuvent jouer le patient expert. Chaque patient expert est différent, 

déjà par sa pathologie chronique, mais aussi par sa propre personne, en tanW qX¶indiYidX. 

 

Ici le bXW eVW de compUendUe qX¶il e[iVWe diffpUenWV W\peV de paWienW e[peUW, pour voir la complexité 

qX¶ilV UepUpVenWenW eW VXUWoXW WoXV leV champV dX poVVible qX¶ilV offUenW. Plusieurs travaux ont été 

menées dont :  

- Celui du CHRU de Nancy, effectué en 2019, basée largement sur le Montreal Model, pour 

évaluer et classer les différents patients experts(22) ; 

- Celui du Dr FLORA, en 2016, intitulé « Patient Acteur, Patient Ressource, Patient 

Experts : définitions et enjeux(2) ; 

- Celui du Comitp d¶EnWenWe deV FoUmaWionV InfiUmiqUeV eW CadUeV (CEFIEC), en 2019(23) ; 

- Celui du Pr André GRIMALDI, dans son ouvre Les Maladies Chroniques, où il étudie les 

« différents habits du patient expert »(24). 

 

Également, Pr Jean François CORDIER a établi une liste non exhaustive de toutes les activités 

académiques que le patient expert peut avoir en fonction de ses compétences expérientielles 

(tableau 1).  
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Expérientiel Académique 
Connaissance personnelle de la 

maladie et des traitements 

Partage de connaissance de la maladie et des traitements  

Education (en tant que patient), 

self-management  
 

Educateur académique 

EdXcaWeXU aXpUqV deV pUofeVVionnelV de VanWp VXU l¶éducation du patient, 

comprenant le self-management et prenant en compte les besoins et 

priorités du patient dans la décision clinique 

Relation collaborative avec les 

médecins généralistes et les 

spécialistes 

Relation collaborative avec des spécialistes au niveau académique  

MembUe d¶Xne aVVociaWion de 

patients 

ReVponVabiliWp aX Vein de ceWWe aVVociaWion : paU e[emple faiUe paUWie d¶un 

board 

Rencontre de patients Participation active lors de rencontres régionales, nationales, ou 

internationales.  

Participation aux essais cliniques Participation active comme patient partenaire dans le design et conception 

de l¶eVVai  
 

Tableau 1 : Liste non exhaustive des différentes activités du patient expert selon sa compétence expériencielle(17) 

 

A partir de ces analyses, nous avons pu établir une synthèse de la classification de tous les 

diffpUenWV U{leV qX¶onW ceV paWienWV experts, dont vous trouverez les plus communs et les plus 

importants dans la liste suivante. 

Nous pouvons constater que tous ces rôles sont très proches, voire complémentaires, et la limite 

entre chaque définition reste très infime. 

 

x Patient partenaire : Il connait sa pathologie, pUend en chaUge Von WUaiWemenW eW l¶adapWe aX[ 

différents événements de sa vie quotidienne(22). Autonome, il partage ses savoirs expérientiels 

eW VeV comppWenceV de Voin. Il aVpiUe j rWUe membUe j paUW enWiqUe de l¶pqXipe de Voin, eW 

UeconnaiW l¶e[peUWiVe de WoXV leV membUeV de cette équipe(23).  
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x Patient sentinelle : Il peut agir dès les premiers signaux de crise grâce à ses compétences 

d¶aXWodiagnoVWic.  PaU VeV capaciWpV d¶aXWo-VoinV, il peXW meWWUe en °XYUe deV pUoWocoleV qX¶il 

adapte avec les professionnels de santé et des stratégies de gestion des traitements, pour 

améliorer sa qualité de Yie. C¶eVW Xne UeVVoXUce poXU lXi maiV aXVVi poXU aXWUXi(2).  

 

x Patient ressource : Il aVVXUe Xn U{le de faciliWaWeXU d¶pcoXWe, de paUole eW de VoXWien eW/oX 

d¶accompagnemenW aX[ paWienWV/pUocheV. Il paUWicipe j l¶plaboUaWion, l¶amplioUaWion eW la 

diffXVion deV pUogUammeV de foUmaWion deV paWienWV. Il faciliWe l¶e[pUeVVion deV paWienWV eW 

paUWicipe aX dpYeloppemenW eW j l¶amplioUaWion deV pUaWiqXeV oUganiVaWionnelleV(22). 

 

x Patient ETP témoin : Il intègre la maladie à son identité narrative sans lui donner toute la 

place(24). 

 

x Patient ETP éducateur : Il V¶impliqXe danV leV pUogUammeV ETP, WUaYaille aYec d¶aXWUeV 

paWienWV e[peUWV eW pUofeVVionnelV de VanWp, accepWe d¶rWUe VXpeUYiVp eW accompagnp, n¶a paV 

d¶opinionV officielleV maiV donne Xn aYiV Velon deV UecommandaWionV officielles(2). 

 

x Patient formateur : Il inWeUYienW en WanW qX¶enVeignanW aXpUqV deV pUofeVVionnelV, noWammenW 

des étudiants en médecine. Il a de nombreuses compétences dont : la connaissance du vécu de 

la maladie, le développement de la résilience, ses savoirs expérientiels, sa communication, 

etc.(22) 

 

x Patient coach : C¶eVW Xn paWienW leadeU. Il mobiliVe VeV e[ppUienceV VocialeV eW pUofeVVionnelleV 

au service de la perspective patient, accompagne un individu ou un groupe et sait entretenir 

des réseaux.(23) 

 

x Patient chercheur ou co-chercheur : Il contribue à la production, à la formalisation et au 

partage des connaissances en santé et services sociaux à partir de ses savoirs expérientiels issus 

de la vie avec la maladie. Il participe ainVi j la concepWion, j la miVe en °XYUe eW j l¶pYalXaWion 

des projets des organisations et groupes de recherche : co-design des protocoles des projets, 
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recherche-acWion paU la geVWion deV pUojeWV eW capWaWion d¶e[ppUience paU leV donnpeV 

recueillies(22). 

 

x Patient expert de santé publique : Il a une bonne connaissance du droit, des politiques 

pXbliqXeV eW de l¶oUganiVaWion VeUYiceV de VanWp. Cela lXi peUmeW, aYec Von e[ppUience 

significative des soins et services de santé, de représenter les intérêts des patients(2). 

 

Ainsi, nous disposons de tout un panel de patients experts, très engagés et prêts à collaborer avec 

les professionnels de santé et les instances, au service de la santé. PoXU l¶inVWanW, le paWienW e[peUW 

a VXUWoXW l¶habiWXde de cooppUeU aYec l¶h{piWal, noWammenW au cours de l¶pdXcaWion WhpUapeXWiqXe. 

MaiV Xn paUWenaUiaW aYec le monde de l¶indXVWUie phaUmaceXWiqXe pourrait se révéler tout autant 

bénéfique, du moment que cette dernière intègre désormais le patient comme sa priorité numéro 

une, et que ce dernier pourrait intervenir sur tous les fronts.  
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IV. Le désir du Marketing Pharmaceutique de mettre le patient au centre 

de ses réflexions 
 

A. De QRPbUeX[ RbVWacOeV« 
 

a. PaU UappoUW j l¶indXVWUie de la VanWp 

 

« Les entreprises pharmaceutiques remplissent simplement leur rôle d'agents économiques à but 

lucratif quand elles essaient de vendre davantage de médicaments à davantage de personnes, afin 

d'augmenter les bénéfices pour leurs actionnaires. Elles ont certains produits qui changent 

utilement la vie de certains patients, mais les entreprises pharmaceutiques, par le biais de leurs 

départements marketing, sont fondamentalement des commerçants qui essaient d'augmenter leurs 

bénéfices, plutôt que des organismes altruistes soucieux d'améliorer la santé publique. »(12)  

Telle est la « réputation ª de l¶indXVWUie phaUmaceXWiqXe qXe la HAS paUWage il \ a de oa plXV de 

dix ans, dans son recueil sur la promotion pharmaceutique, destiné à éduquer les étudiants en santé. 

 

Voici qXelqXeV chiffUeV obWenXV paU leV UappoUWV IPSOS, appelpeV © l¶ObVeUYaWoiUe VocipWal deV 

médicaments » : 

- En 2011, 80% des Français considèrent que les entreprises du médicament 

« communiquent mal » sur leur activité et leur rôle dans la société(25) ; 

- En 2012, 80% des Français estiment que ces entreprises sont plus soucieuses de leurs 

bénéfices que des malades(26) ; 

- 83% pensent qX¶elleV ne fonW de la UecheUche qXe poXU deV mpdicamenWV rentables, toujours 

en 2012(26) ; 

- La confiance dans les entreprises du médicament était à la baisse, et est passée de 61% en 

2015(27) à 49% en 2018(28). 

- En 2018, les Français estiment que seulement 38% des laboratoires pharmaceutiques sont 

inYeVWieV danV l¶accompagnemenW deV paWienWV(28). 
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27.30%

54.50%

9%

Collaboration sur l'environnement
seulement

Réticence par rapport à l'image
des laboratoires

Crainte d'une pression engendrée
par une collaboration

Doutes des patients experts

Pour toutes ces enquêtes, le dispositif consistait à interroger via un questionnaire en ligne un 

échantillon grand public âgé de 18 ans et plus (environ 1000 individus), obtenu par tirage au sort. 

 

CeV VWaWiVWiqXeV peXYenW V¶e[pliqXeU paU leV nombUeux scandales sanitaires ayant eu lieu depuis le 

siècle dernier.  

En faiW, WoXWeV ceV infoUmaWionV UpYqlenW qXe l¶indXVWUie dX mpdicamenW YphicXle une image de 

« marché concurrentiel ª aYec Xn imppUaWif commeUcial eW de pUofiW, eW qX¶elle est aussi empreinte 

d¶une réputation de « menteuse » et « malhonnête ».  

 

Parmi les patients experts interviewés, 84,6% sont partants pour collaborer avec les laboratoires 

mais (figure 5) :  

- 54,5% éprouvent tout de même une réticence vis-à-YiV de l¶image qXe YphicXle l¶indXVWUie 

pharmaceutique ; 

- 27,3% pWaienW d¶accoUd de contribuer seulement sur la partie environnement, et non pas 

produit ; 

- 9% cUaignenW qX¶Xne collaboUaWion aYec Xn laboUaWoiUe peXW engendUeU Xne ceUWaine 

pression. 

 

Figure 5 : Graphes représentant le ressenti des patients experts envers l'industrie pharmaceutique 

 

Les patients experts prêts à collaborer 
avec les laboratoires

OUI NON
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En parallèle, la HAS faisait ressortir en 2005 le fait que le marketing pharmaceutique aurait une 

mauvaise influence sur la prescription, car les médecins prescriraient de façon moins appropriée, 

aYec deV YolXmeV de pUeVcUipWion VXppUieXUV j d¶habiWXde, deV co�WV de pUeVcUipWion plXV pleYpV eW 

des prescriptions plus rapides de nouveaux médicaments(12). 
Si la confiance des médecins envers la promotion de la santé est déjà un point bloquant, y intégrer 

le paWienW e[peUW UelqYe d¶Xn YUai challenge. 

 

Alors comment se dégager de cette image ? Par sa nouvelle ambition de transparence et 

d¶implicaWion dX paWienW, l¶enWUepUiVe dX mpdicamenW UpXVViW finalemenW peX j peX j WUanVfoUmeU eW 

à contrôler sa « notoriété ». 

 

b. Par rapport aux patients experts : une réelle hétérogénéité 

 

x Au niveau de la réglementation 

Sur les 13 patients experts interrogés, 5 d¶enWUe eX[ déplorent le manqXe d¶encadUemenW lip j leXU 

diplôme. En effet, la réglementation autour du patient experW n¶eVW paV encoUe dpYelopppe.  

Il n¶e[iVWe paV foUcpmenW de conWUaWV deVWinpV j ceV deUnieUV ce qXi Uend Xne collaboUaWion 

poWenWielle aYec eX[ plXV difficile d¶Xn poinW lpgiVlaWif. GpnpUalemenW, ilV VonW UelipV j Xne 

aVVociaWion de paWienW. C¶eVW l¶aVVociaWion de paWienW qXi eVW UpmXnpUp, eW non paV le paWienW e[peUW 

qXi inWeUYienW aloUV VXU la baVe dX YolonWaUiaW. AXjoXUd¶hXi, leXU VWaWut n¶a paV de Ueconnaissance 

institutionnelle.  

« Il n¶\ a aXcXne haUmoniVaWion j ce niYeaX-là au niveau international », témoignait Mme GS. 

 

x Une hétérogénéité inter-pathologies  

L¶OUganiVaWion Mondiale de la SanWp (OMS) dpfiniW Xne maladie chUoniqXe comme Xne affecWion 

de longue durée qui évolue généralement lentement(29). Il existe une dizaine de « catégories » de 
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maladie chronique comme par exemple les maladies neurologiques, les maladies respiratoires et 

ORL, ou encore les maladies rhumatologiques(30).  

En 2018, l¶AVVXUance Maladie compWabiliVaiW pUqV de 20 millionV paWienWV chUoniqXeV en FUance, 

soit 35% de la population(31). On en retrouve 4 principales : les maladies cardio-vasculaires avec 

4,1 millions de patients, le diabète avec 3,3 millions de français atteints, en troisième position les 

cancers et tumeurs malignes, avec 2,7 millions de patients, et enfin les affections psychiatriques 

avec 2,2 millions de patients (tableau 2)(32).  

 

 

Tableau 2 : Effectifs et dépenses moyennes par patients en 2018 pour chaque catégorie de pathologies,  
traitements chroniques ou épisodes de soin 

 

 

Pour celles-ci, la notion de patient expert est plus développée, considéré le nombre de patients 

maiV aXVVi leV VoinV eW leV dppenVeV impoUWanWeV qX¶elleV impliqXenW. Il e[iVWe dpjj deV UpVeaX[ de 

patients experts mis en place.  

Par exemple, la Fédération Française des Diabétiques propose de rejoindre sa communauté de 

paWienW e[peUW, ainVi qX¶Xne foUmaWion conWinXe VppcialiVpe VXU le diabqWe. LeXU UpVeaX eVW 

développé dans chaque région de France, avec près de 90 associations locales(33).  
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De la mrme faoon, l¶aVVociaWion FUance PaUkinson, représentant une maladie neurodégénérative 

touchant 166 712 patients en France en 2015 (ce chiffre est important mais reste faible comparé 

aux principales maladies chroniques citées auparavant), est présente dans plus de la moitié des 

départements de FUance. IlV onW miV en place Xn pUogUamme de foUmaWion j l¶ETP dX paWienW 

Parkinsonien(34),(35).  

 

QX¶en eVW-il des autres maladies chroniques moins courantes en France ?  

PUenonV l¶e[emple de la scoliose, qui concernait 40 000 personnes en 2017(36). Les associations 

pour les patients se comptent sur les doigts de la main(37). Le paWienW e[peUW n¶eVW menWionnp qXe 

poXU l¶pdXcaWion WhpUapeXWiqXe a\anW lieX j L\on, aX CenWUe deV MaVVXeV(38).  

 

x Une hétérogénéité inter-régions 

Les entretiens font ressortir une hétérogénéité sur le territoire Français.  

- LoUV d¶Xn enWUeWien aYec Xne paWienWe e[peUWe aWWeinWe d¶Xne maladie UhXmaWiVmale, celle-

ci expliquait sa détresse, liée à sa solitude. « Je suis le seul patient expert de ma région 

(Nord-EVW). J¶ai enYie de UecUXWeU caU il \ a Xn YpUiWable beVoin » - Mme GS. 

- « Il n¶e[iVWaiW paV d¶aVVociaWion de paWienWV poXU la paWhologie chUoniTXe donW je VoXffUaiV, 

aloUV TX¶elle eVW WUqV coXUanWe en FUance. J¶ai donc cUpé la mienne. » - Mme B.  

 

Celle-ci dpcoXle en faiW de l¶hpWpUogpnpiWp inWeU-paWhologieV, caU V¶il \ a moinV de maladeV, il \ a 

foUcpmenW moinV d¶implicaWion eW ce j WoXV leV niYeaX[ : de la part des professionnels de santé, des 

grandes instances et mais aussi de la population Française.  

Il y a donc de grandes disparités entre les différentes affections chroniques. Cela pourrait devenir 

Xne YUaie pUoblpmaWiqXe Vi l¶on YenaiW j pWabliU Xn noXYeaX V\VWqme o� le paWienW e[peUW doiW 

toujours être intégré. 
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c. Par rapport au corps médical : la relation patient/professionnel de santé 

 

ToXV leV paWienWV e[peUWV inWeUUogpV onW e[pUimp qX¶ilV UedoXWaienW leV pUpjXgpV deV mpdecinV. Voici 

ce qui en a découlé :  

- Généralement, les médecins font comprendre aux patients experts que ce sont eux les vrais 

professionnels ; 

- CeUWainV, mrme Vi c¶eVW plXV UaUe, VonW UaYiV de leXU pUpVence eW VoXhaiWenW collaboUeU aYec 

eux ; 

- Beaucoup ne connaissent pas la notion de « patient expert ª eW ne VonW paV aX coXUanW qX¶il 

existe des formations. 

 

Fabienne BOUDIER, maître de conférences, mettait en avant le fait que les médecins ont 

conscience du nouveau niveau de connaissance des patients. Une nouvelle relation patient-

mpdecin V¶eVW miVe en place eW dpfie la lpgiWimiWp de l¶e[peUWiVe mpdicale. « Sûr de sa légitimité 

inVWiWXWionnaliVpe, le mpdecin UefXVe d¶inWpUioUiVeU leV noXYeaX[ VaYoiUV deV paWienWV. De Von c{Wp, 

le nouveau patient veut partager le pouvoir avec le médecin »(6). 

Certains médecins sont donc fermés voir résistants face aux patients experts, et refusent le partage 

des connaiVVanceV, oX en WoXW caV de l¶accepWeU, caU ceV deUnieUV UepUpVenWenW Xn UiVqXe de 

modification de leur statut. 

Pour autant, le patient expert ne désire en rien remettre en question le rôle des médecins. Pour lui, 

« ce n¶eVW paV Xne pUiVe de poXYoiU. NoXV souhaitons seulement coopérer et apporter une plus-

value à leurs connaissances » ± Mme SB. 

Les contraintes proviennent donc des trois partis et peuvent « empêcher » un bon partenariat entre 

eux. CependanW, chacXn d¶eX[ eVW pUrW j pYolXeU eW j V¶adapWeU j Xn enYiUonnemenW qXi ne ceVVe 

d¶innoYeU eW de Ve WUanVfoUmeU. 
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B. « MaiV Xne grande ambition 
 

a. Contexte de la santé en France et du marketing pharmaceutique 

 

Depuis de nombreuses années, le ministère des Solidarités et de la Santé a mis en place différentes 

stratégies pour assurer le meilleur système de santé possible pour tous les Français. 

ToXW d¶abord, la Loi Kouchner du 4 mars 2002 met en vigueur deux principes(39) :  

- Le consentement libre et éclairé du patient aux actes et traitements qui lui sont proposés ; 
- Le droit du patient d'être informé sur son état de santé. 

De nombUeXVeV man°XYUeV YonW rWUe miVeV en place poXU UenfoUceU ce pUoceVVXV. 

 

 On retrouve actuellement :  

x Le plan National Santé-Environnement 4 : ³Mon enYiUonnemenW, Ma SanWp´ (2020-2024). 

L¶Xn de VeV a[eV conViVWe j ³infoUmeU, commXniqXeU eW foUmeU leV pUofeVVionnelV eW leV 

ciWo\enV´. Le bXW eVW de gaUanWiU aX[ ciWo\enV le paUWage d¶infoUmaWion, eW aX[ pUofeVVionnelV 

de santé une formation de qualité, grâce à des technologies innovantes et à des structures de 

formations existantes.(40) 

 

x La Stratégie Nationale de Santé (2018-2022), adoptée en décembre 2017. Ses objectifs 

sont de : 

- « Réaffirmer la place des citoyens dans le système de santé ; 

- Réaffirmer le rôle des usagers comme acteurs de leur parcours de santé et associer les 

citoyens à la gouvernance de santé ; 

- DpYeloppeU la pUodXcWion, la diffXVion eW l¶XWiliVaWion deV connaiVVanceV. » (41). 

 

x Ma Santé 2022(42), entrée en vigueur en Septembre 2018. Cette réforme vise à replacer le 

patienW aX c°XU dX Voi, noWammenW en faYoUiVeU la qXaliWp dX paUcoXUV de Voin. PoXU cela, de 

nombreuses actions sont considérées :  
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- Créer des financements au forfait pour les pathologies chroniques 

- Mesurer la satisfaction des patients 

- Adapter les formations et les métiers aux nouveaux enjeux  

- InWpgUeU le paWienW comme acWeXU de la foUmaWion eW de l¶pYalXaWion des professionnels de 

santé. Suite à la réforme des études de santé, l¶aYiV deV paWienWV VeUa inWpgUp danV 

l¶pYalXaWion deV pWXdianWV eW deV paWienWV e[peUWV VeUonW amenpV j inWeUYeniU danV leV cXUVXV 

de formation des professionnels de santé. 

 

Pour finir, la HAS a mis en place le ConVeil poXU l¶engagemenW en VanWé des usagers en 2019 pour 

UenfoUceU l¶engagemenW en VanWp deV XVageUV. ConYaincXe de l¶impoUWance d¶impliqXeU daYanWage 

patients et usagers, elle en fait une des priorités de son projet stratégique 2019-2024.(43) 

 

En ce VenV, l¶objecWif majeXU de l¶indXVWUie phaUmaceXWiqXe eVW dpVoUmaiV d¶inWpgUeU le paWienW aX 

maximum, tout au long du cycle de vie du médicament. Les patients sont déjà très intéressés par 

la phase de recherche et développement par exemple, ou par les essais cliniques.(44)  

Ce qX¶il Ve paVVe apUqV la commeUcialiVaWion d¶Xn mpdicamenW deYienW pgalemenW Xn YpUiWable 

enjeX : c¶eVW lj qXe UenWUe en jeu le marketing pharmaceutique.  
Dans son désir de transparence et de respect des patients, celui-ci désire mettre en place une 

nouvelle dynamique où patients, professionnels de santé et département marketing collaborent 

main dans la main.  

Par ses connaissances, la multiplicité de ses rôles et surtout son expérience, le patient expert 

représente un acteur clé dans cette collaboration essentielle.  
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b. Comment le Patient Expert peut-il intervenir en collaboration avec le marketing 

pharmaceutique ? 

 

CeWWe inWeUacWion enWUe le paWienW eW l¶indXVWUie eVW aXjoXUd¶hXi Xn beVoin. Ce deUnieU doiW inWeUYeniU 

tout au long de la vie dX mpdicamenW, c¶eVW-à-dire de la recherche et développement, en passant 

paU la pUpYenWion eW la VenVibiliVaWion jXVqX¶j la concepWion deV VeUYiceV eW la meVXUe deV 

résultats(45).  

Son engagement et sa dévotion, prouvée par un investissement dès Von iniWiaWiYe d¶enWUepUendUe 

une formation diplômante, représentent une véritable force pour lancer et maintenir cette 

collaboration. 

Là où le marketing pharmaceutique veut offrir des services pour les patients et les professionnels 

de santé, et n¶a non plus seulement pour objectif la prescription de ses médicaments par les 

mpdecinV, le paWienW e[peUW peXW Ve UpYpleU d¶Xn immenVe VoXWien.  

Le patient chronique voit toute sa vie impactée par sa maladie : dans ses relations avec autrui, dans 

sa vie professionnelle (selon sa maladie chronique celle-ci peut être un vrai handicap), ou encore 

dans son rapport avec lui-même. Toute sa vie est ainsi rythmée par les symptômes et les 

manifestations cliniques de sa pathologie, mais aussi par la prise de traitements et les effets 

indésirables que ceux-ci peuvent entrainer, et son suivi médical à long terme.  

Ainsi, le patient expert est le plus à même à pouvoir partager son expérience sur toutes ces 

dimensions aYec leV aXWUeV pUofeVVionnelV de VanWp, poXU foXUniU aX[ paWienWV l¶enVemble deV 

informations sur la pathologie, de la théorie à la vraie vie. 

 

Cas concret :  

NoYaUWiV eW l¶AVVociaWion FUanoaiVe deV Spond\loaUWhUiWeV (AFS) ont imaginé et conçu un livret 

recueillant des témoignages de patients(46). Il sera diffusé par les rhumatologues à leurs patients : 

l¶objecWif eVW de dpmonWUeU qX¶ilV ne VonW paV VeXlV face j la maladie eW de leV aideU j libpUeU la 

parole et donc à en parler à ses proches ou à son médecin traitant (figure 6). 
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Par la suite, nous verrons d¶aXWUeV caV concUeWV, dpmonWUanW leV pUemieUV paV faiWV danV ceWWe 

ambition de collaboration aux services des patients et des professionnels de santé. 

 

 

Figure 6 : Visuels du livret de témoignages de patients atteits d'une spondyloarthrite,  
fait par Novartis et l'Association Française des Spondyloarthrites (AFS) 

 

 

Le patient expert peut alors, par exemple, paUWicipeU j l¶plaboUaWion de docXmenWV, de pUoWocoleV 

pour les essais cliniques, en apportant son aide aX[ cheUcheXUV acadpmiqXeV oX de l¶indXVWUie, 

élaborer des questionnaires ou encore vulgariser des documents scientifiques pour les autres 

patients(47). Lors de l¶anal\Ve deV UpVXlWaWV, ceX[-ci pourraient par exemple commenter et 

alimenter la partie sur les effets indésirables et le rapport bénéfice/risque(17). Il apparait évident 

que le patient expert doit être considéré pour participer activement à la recherche. Comme 

menWionnp aXpaUaYanW, il V¶agiUa dX paWienW e[peUW cheUcheXU oX co-chercheur. 
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Pour faire le rapprochement entre la R&D et le marketing pharmaceutique, il faut savoir 

qX¶aXjoXUd¶hXi, ceV deX[ acWiYiWpV VonW pWUoiWemenW connecWpeV. Le maUkeWing cheUche j idenWifieU 

les nouveaux besoins médicaux et pour ce faire, a besoin de mener des études de marché pour 

connaître le mieux possible son environnement, et en corrélation, à rencontrer les leaders 

d¶opinion. PoXU cela, il inYeVWiW de plXV en plXV W{W danV le dpYeloppemenW dX mpdicamenW(5). 

SXU l¶enVemble des patients experts ayant répondu favorablement à une collaboration avec 

l¶indXVWUie phaUmaceXWiqXe, paUWicipeU j Xne pUomoWion © environnement » leur semblait beaucoup 

plus naturel que de participer à la promotion « produit ».  

 

AinVi, Vi l¶on paUW VXU ce pUincipe (danV Xn pUemieU WempV, caU aX YX de l¶pYolXWion Uapide deV 

mentalités, le patient expert pourrait avoir plus de lpgiWimiWp, maiV aXVVi l¶enYie de promouvoir les 

médicaments) il pourrait disposeU de plXVieXUV champV d¶acWion et être un vrai acteur de soin à de 

nombreux niveaux (figure 7). 

 

 

Figure 7 : Cadre théorique du continuum de l'engagement des patients inspiré de Carman et al. (2013)(18) 
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Focus sur son influence potentielle sur le marketing pharmaceutique(17),(47) : 

 

x Prévention et sensibilisation :  

Le marketing pharmaceutique cherche à sensibiliser le grand public et faire réagir face aux 

maladies chroniques et maladies rares. Par des campagnes diffusées sur les affiches publicitaires, 

à la télévision ou sur des sites internet, son objectif sous-jacent est de récolter des fonds pour faire 

avancer la recherche, en plXV d¶infoUmeU la popXlaWion eW meWWUe en aYanW ceV paWhologieV.  

Le patient expert peut rendre le message à véhiculer beaucoup plus impactant car il communiquera 

avec conviction les besoins des patients. Ainsi il peut potentiellement changer les perceptions de 

tous les acteurs de santé : de la recherche en passant par les politiques de santé.  

 

x « Formation » des médecins : 

Le maUkeWing phaUmaceXWiqXe a poXU objecWif de V¶aVVXUeU qXe leV mpdecinV connaiVVenW bien leXU 

pUodXiW eW l¶enYiUonnemenW aVVocip j la maladie, dans sa globalité. Le patient expert peut apporter 

une plus-value vis-à-vis de leur expérience de la maladie, en expliquant : la découverte du 

diagnostic, les symptômes et l¶impacW VXU la Yie au quotidien, mais aussi vis-à-YiV de l¶eUUance 

diagnoVWiqXe oX WhpUapeXWiqXe eW de l¶eUUeXU mpdicamenWeXVe. 

Il pourrait alors les aider à reconnaitre les signes, percevoir les challenges et promouvoir le 

diagnostic précoce de leur pathologie. 

 

x Soutien des patients :  

AXjoXUd¶hXi, la pUomoWion de la santé doit aussi être bénéfique pour les patients (mise en place de 

forum patient, de campagnes de sensibilisation, pour les patients, YoiUe de campagneV d¶aidanWV). 

Le paWienW e[peUW a donc WoXWe Va place danV l¶plaboUaWion de ceV diVpoViWifV. PaU Va bonne 

connaissance de la maladie, il pourra partager son expérience avec les autres patients et les 

soutenir, les aider à trouver ses solutions à leur problème et les accompagner. Un autre point 
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impoUWanW eVW qX¶Xne UelaWion de confiance V¶inVWalleUa plXV facilement et permettra de libérer la 

paUole, noWammenW poXU leV paWienWV qXi n¶oVenW paV paUleU de leur maladie. 

Cette coopération pourrait mener à la co-création et au co-développement d¶Xne meilleXUe geVWion 

des soins de santé et à des résultats de meilleure qualité pour les patients, mais aussi à une efficacité 

renforcée de la promotion de santé(45). 

 

c. Le marketing pharmaceutique en plein changement de mindset : faire « partager le 

monopole » 

 

Auparavant, le marketing pharmaceutique suivait le modèle du blockbuster et était très tourné 

produit. Ce schéma dit « traditionnel » avait pour seule cible les prescripteurs. Ainsi, toutes ses 

missions (stratégiques, tactiques et opérationnelles) étaient orientées notamment vers les médecins 

et devaient leur procurer un intérêt(12). 

A présent, il souhaite rompre le schéma traditionnel en V¶encUanW danV le noXYeaX bXVineVV model 

« Beyond-the-Pill » : mettre au premier plan le patient. Sa noXYelle VWUaWpgie eVW d¶pWabliU Xne 

approche tournée vers le patient, aussi appelée la « patient-centricity ». Les entreprises 

pharmaceutiques commencent j adopWeU ceWWe noXYelle cXlWXUe, maiV ce n¶eVW pas aussi évident 

qX¶il \ paUaiW : celle-ci ne sera totalement mise en place que par la coopération de tous. 

Dans cette perspective, la plupart des entreprises ont dpjj commencp j meWWUe en °XYUe Xn 

programme centré sur le patient. Il est plus que jamais indispensable de combler le « fossé » 

séparant les professionnels de santé des personnes vivant avec une maladie chronique. 

Le marketing pharmaceutique devra donc accepter de partager son monopole, et de se considérer 

lui-même avec les prescripteurs et les patients experts, VXU le mrme pied d¶pgaliWp, eW VXUWoXW de 

partager des objectifs communs. 

En qXelqXe VoUWe, noXV poXYonV paUleU de UphabiliWaWion de l¶e[peUWiVe phaUmaceXWiqXe, maiV en 

UpaliWp il V¶agiW plXW{W d¶Xn appoUW bpnpfiqXe eW complpmenWaiUe j cette expertise(48).  

Cette collaboration essentielle représente la finalité à atteindre, mais le chemin pour y accéder reste 

difficile. 
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C. Bilan sur les nouvelles aspirations  
 

Les patients experts désirent évoluer, relever de nouveaux défis, et sont prêts à collaborer :  

- Ils sont ouverts pour le faire avec les professionnels de santé, et aimeraient justement être 

plus reconnus par ces derniers.  

- Même si certains restent tout de même réticents, ils souhaitent WUaYailleU aYec l¶indXVWUie 

pharmaceutique. 

Il en va de même pour le marketing pharmaceutique, qui souhaite perfectionner le parcours de 

soin, et au-delà de cela, perfectionner ses relations transversales avec le corps médical et les 

patients. 
 

 QX¶en eVW-il des médecins de demain ?  

AXjoXUd¶hXi, 77,4% des internes de disent pUrWV j collaboUeU aYec l¶indXVWUie phaUmaceXWiqXe, 

même si actuellement, 38,7% ont une confiance moyenne à son égard, et 22,6% penVenW qX¶elle a 

une mauvaise image. 29% sont intéressés par le marketing pharmaceutique : ils ne sont pas 

familiers avec ce domaine mais pensent qX¶il peXW pUésenter un certain bénéfice pour eux et pour 

les patients (figure 8). 

 

29%

38.70%

22.60%

9.70%

Leur vision de l'industrie pharmaceutique

Cela peut m'intéresser Confiance moyenne

Mauvaise image Ne m'intéresse pas

77.40%

22.60%

Les internes en médecine prêts à 
collaborer avec l'industrie 

pharmaceutique

OUI NON

Figure 8 : CamembeUWV UepUpVenWanW la peUcepWion deV inWeUneV VXU l¶indXVWUie phaUmaceXWiTXe 
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Parmi ces 31 jeunes médecins, seulement 45,2% ont déjà entendu parler du patient expert, et 

VeXlemenW 29% VaYenW ce qX¶eVW Xn paWienW e[peUW (figure 9). 

 

 

 

 

 

 

 

 

Une fois la définition donnée (pour que tous puissent répondre aux questions suivantes avec le 

mrme niYeaX d¶infoUmaWion), 58% des internes disent avoir confiance en leur compétence vis-à-

vis de leur maladie : ils estiment que les patients experts ont une connaissance correcte grâce à leur 

e[ppUience eW j leXU YpcX, maiV qX¶ilV ne peXYenW paV aYoiU Xn aXVVi haXW degUp de connaiVVance 

qX¶Xn pUofeVVionnel de VanWp. 39% eVWimenW qX¶ilV onW de YpUiWableV connaiVVanceV (qXaVimenW 

parfaites) de leur maladie (figure 8).  

 

Figure 10 : Camembert représentant l'estimation des internes sur le degré de connaissance des patients experts sur leur maladie 

39%

58%

3%

Très bon Correct Faible

45.20%

29%

0.00% 10.00% 20.00% 30.00% 40.00% 50.00%

Ont déjà entendu parler du PE

Savent ce qu'est un PE

Figure 9 : Diagramme en bâton reflétant le niveau de connaissance des internes vis-à-vis du patient expert 
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Les internes prêts à collaborer 
avec les PE

OUI NON

83.90%
19.40%

67.70%

51.60%

58%

ETP

R&D

Création de services pour les patients

Partage d'expérience pour approfondir
votre connaissance

Relai des patients vers les patients
experts

Domaines de collaboration

Figure 11 : Graphiques représentant la tendance des internes à collaborer avec les patients experts 

Pour finir, 96% sont prêts à collaborer avec les patients experts notamment pour (figure 11) : 

- L¶pdXcaWion WhpUapeXWiqXe : 80% des cas ; 

- La création de services pour les patients : 68% des cas ; 

- Le relai de leurs patients vers des patients experts : 58% des cas ; 

- LeXU paUWage d¶e[ppUience VXU la maladie, afin de leXU peUmeWWUe d¶appUofondiU leXUV 

connaissances sur la maladie dans sa globalité : 51,6 % des cas. 

   

 

    

 

 

 

 

 

AinVi, Xne cooppUaWion enWUe ceV WUoiV acWeXUV peUmeWWUaiW de dpYeloppeU Xne appUoche d¶enVemble 

afin de déterminer la bonne formation et la bonne information, sur WoXV leV champV poVVibleV d¶Xne 

pathologie. Dans ce cadre collaboratif fort, il sera possible de développer des outils pertinents et 

deV VolXWionV adapWpeV j l¶accompagnemenW deV paWienWV eW j Xne pUiVe en chaUge eW Xn VXiYi de 

qualité par les professionnels de santé. 
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V. Les premiers pas dans cette optique 
 

A. Exemple de nouvelles structures des laboratoires pharmaceutiques au siège  

 
Le marketing pharmaceutique traditionnel se décline en plusieurs fonctions : le marketing 

stratégique, le marketing oppUaWionnel, la YiViWe mpdicale, leV YenWeV eW l¶inWeUnaWional. La figure 12 

récapitule tous les métiers de marketeurs courants au début des années 2000, définis par le LEEM. 

On retrouvait alors, de façon classique, le directeur marketing, le chef de produit ou encore le 

chaUgp d¶pWXdeV marketing. 

 

 

 

Figure 12 : Organigramme représentant les principaux acteurs intervenant dans la commercialisation du médicament  en 
2006(49)  

 

 

PeWiW j peWiW, deYanW V¶adapWeU j Von enYiUonnemenW, le maUkeWing phaUmaceXWiqXe a d� plaUgiU VeV 

horizons. En 2011, ce secteur avait déjà beaucoup évolué et présentait déjà de « nouveaux » 

métiers(50) : 
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- Le Business Developer donW l¶acWiYiWp pUincipale eVW d¶plaboUeU deV VWUaWpgieV de diffusion 

et de commercialisation. SeV objecWifV VonW de npgocieU deV conWUaWV aYec d¶aXWUeV 

laboratoires, et de négocier des cessions et acquisitions de molécules ou de produits(50) ; 

- Le Responsable Efficacité Commerciale, dont les missions servent son objectif premier, la 

vente. Il sert de coordinateur et de motivateur pour les responsables du marketing et les 

responsables des ventes(50) : 

- Le Community Manager, responsable des nouveaux médias, qui doit définir le 

poViWionnemenW de la VWUaWpgie digiWale de l¶enWUepUiVe. Il gère les réseaux sociaux, les 

forums et leV blogV qX¶XWiliVenW leV paWienWV(50) ; 

- Le Responsable Associations de Patient, dont le but est de développer des relations 

privilégiées avec ces associations et ainsi monter des projets avec eux(50). 

 

Pour instaurer cette stratégie où le patient expert aurait toute sa place, de nouvelles unités se créent 

au sein des laboratoires pharmaceutiques. 

En 2014, Sanofi propose une nouvelle fonction : le Chief Patient Officer. Comme le rapporte le 

groupe de consulting Innovatys, cette initiative sera adoptée par la suite par plusieurs 

laboratoires(51).  

La cUpaWion de ce noXYeaX poVWe n¶eVW qXe la suite logique de la montée en puissance du patient 

depXiV le dpbXW de ce Viqcle, eW pUoXYe aXVVi l¶implicaWion de l¶industrie pharmaceutique face à cet 

acteur dont il souhaite devenir le partenaire.  

En quoi consiste-t-il ? 

ToXjoXUV d¶apUqV InnoYaW\V, cette nouvelle fonction est fondée sur trois piliers(51) :  

- La connaissance des besoins du patient ; 

- L¶engagemenW dX paWienW pour une solution durable ; 

- L¶engagemenW de WoXWe l¶enWUepUiVe danV Xne démarche « patient-centric ». 
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AXjoXUd¶hXi, il e[iVWe de nombUeXVeV dpnominaWionV aVVocipeV j ce W\pe de poVWe paUWageanW Xn 

objecWif commXn, l¶opWimiVaWion dX paUcoXUV patient : 

- Responsable parcours de soin ; 

- Directeur marketing-vente parcours patient ; 

- Responsable parcours patient ; 

- Chef de projet Parcours patient ;  

- Customer services unit manager ; 

- Business developer Patient Centric ; 

- Patient marketing strategy manager ; 

- Patient innovation lead ; 

- Chef de projet médical patients et partenaires ; 

- Etc. 

 

Le parcours patient a toujours été un point majeur parmi les missions des marketeurs, mais avec 

l¶pYolXWion eW la pUiVe d¶ampleXU dX paWienW, ceWWe miVVion a pWp © ressortie pour en faire un poste à 

part entière ».  

L¶objecWif pUincipal pWaiW en faiW la Upfle[ion VXU leV inWeUacWionV aYec le coUpV mpdical eW le gUand 

public, qui ne doivent plus seulement tourner autour du produit qui « fait partie du parcours et est 

une ressource du parcours ». A présent, au-delà du produit et du business, le marketing 

pharmaceutique a souhaité proposer un accompagnement différenciant et surtout complémentaire.  

AinVi, ce noXYeaX U{le Ve YeXW complpmenWaiUe de l¶aVpecW mpdical eW maUkeWing, et recherche la 

fluidification du parcours patient tout en gravitant autour des professionnels de santé. Il permet 

pgalemenW d¶aYoiU Xne YiVion globale, qXe ce VoiW en Upgion, aX niYeaX deV pWabliVVemenWV de VanWp, 

entre les différents services internes au laboratoire ou encore entre les différentes institutions et 

gouvernance en hôpitaux. 

D¶apUqV M. Rpm\, WUaYaillanW VXU le paUcoXUV paWienW aX Vein de NoYaUWiV, les missions principales 

consistent à : 
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- CompUendUe l¶enYiUonnemenW de l¶pcoV\VWqme de santé : ce qX¶il Ve paVVe en WeUmeV de 

parcours patients dans les services par exemple ; 

- Déterminer les points de rupture de ce parcours ; 

- RpflpchiU VXU leV piVWeV d¶amplioUaWion ; 

- Définir les besoins : ceux connus et ceux qui ne le sont pas encore ; 

- Accompagner les professionnels et les patients dans la réalisation de leurs objectifs, mais 

ne pas le faire à leur place. 

 

Le marketing pharmaceutique a un devoir de travailler sur le parcours patient et in fine d¶amener 

« deux fois plus de patients, deux fois plus vite, au bon moment, chez le bon professionnel de 

santé ». 

Il eVW impoUWanW poXU le maUkeWing phaUmaceXWiqXe d¶aYoiU en WrWe qX¶aXjoXUd¶hXi, le paWienW n¶eVW 

paV l¶aYeniU, mais bien le Présent. 

 

Un bref focus sur le parcours patient : 

 

Le paUcoXUV de Voin coUUeVpond j l¶acheminemenW aX bon momenW eW aX bon endUoiW, dX paWienW 

pUiV en chaUge paU le coUpV mpdical. A l¶appaUiWion deV pUemieUV V\mpW{meV de Va maladie, le 

paWienW Ya VXiYUe l¶pWape de dppiVWage qXi l¶amqneUa aX diagnoVWic. SXite à cela, il prendra un 

traitement et sera suivi par des professionnels. A chacune de ses étapes, le patient peut se trouver 

j Von domicile, aX cabineW de Von mpdecin WUaiWanW, j l¶h{piWal, j Va phaUmacie, oX danV WoXW aXWre 

établissement médico-sociaux (figure 13)(52),(53). 

 

Le parcours de soin doit être optimisé pour assurer une meilleur coordination des interventions 

professionnelles médicales, fondées sur de bonnes pratiques, tout au long de la prise en charge du 

patient.(54) Face j ceWWe npceVViWp de cooUdinaWion de qXaliWp, l¶indXVWUie phaUmaceXWiqXe souhaite 

relever le défi et déploie les moyens nécessaires via de nouveaux postes.  
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Figure 13: Schéma sur les étapes du parcours de santé : complexité de garantir la continuité des soins(53) 

 

CeWWe ambiWion d¶opWimiVaWion dX paUcoXUV paWienW impliqXe la commXnicaWion VanWp BWoB eW BWoC. 

AXjoXUd¶hXi, le marketing pharmaceutique doit se concentrer sur de nouvelles ressources tels que 

les outils et services digitaux (application, e-mailing, etc.), ou encore les réseaux sociaux, car les 

acteurs-mêmes de ce parcours ont évolué. Que ce soit pour les établissements de santé, les 

professionnels de santé ou encore les patients, le maUkeWing doiW VaYoiU V¶adapWeU j Va cible 

d¶aXdience.  

LeV hommeV eW leV femmeV ne V¶infoUmenW paV de la mrme faoon. LeV jeXneV pUofeVVionnelV eW leV 

professionnels plus expérimentés n¶onW paV la mrme peUcepWion de l¶infoUmaWion mpdicale. Ainsi, 

de nombreux aspects sont à prendre en compte et il faut de plus en plus personnaliser la 

communication pour créer des relations solides, toujours pour apporter des bénéfices aux 

patients(55). 

 

Ces métiers entrants dont les missions principales gravitent autour de ce parcours de soin et des 

patients, sont un relai pour favoriser cette communication BtoB et BtoC, car ils sont en échange 

constant avec de nombreux acteurs (les établissements de santé, les médecins). 
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B. De nouveaux services par les patients ± exemples en rhumatologie et 

dermatologie 
 

Ici, nous verrons que de nouveaux moyens marketing sont déjà mis en place en collaboration avec 

les patients, via les associations de patients : campagne de sensibilisation, documents 

environnement pour la visite médicale et application mobile de VXiYi. PoXU chacXn d¶enWUe eX[, Xn 

exemple sera donné pour la maladie psoriasique, comprenant le psoriasis et le rhumatisme 

pVoUiaViTXe (indicaWionV de mon pUodXiW, loUV de mon VWage de fin d¶pWXde). 

 

a. La maladie psoriasique : des maladies inflammatoires chroniques  

 

1. Le psoriasis 

 

ͻ Épidémiologie 

Le psoriasis est une maladie auto-immune cutanée qui concernerait environ 2% de la population. 

La pUpYalence enWUe leV hommeV eW leV femmeV VeUaienW idenWiqXeV. Il peXW appaUaiWUe j n¶impoUWe 

quel âge, mais les premiers symptômes débutent généralement chez les sujets jeunes, âgés de 15 à 

30 ans(56).   

 

ͻ Étiologie et physiopathologie 
 

Des facteurs environnementaux induiraient cette maladie, comme des traumatismes, des 

infections, le stress, et parfois la prise de certains médicaments. Elle serait par ailleurs liée par une 

prédisposition génétique. 

Même si son origine exacte reste encore méconnue, de nombreuses études ont démontré 

l¶implicaWion deV kératinocytes, des cellules dendritiques (DC) et des lymphocytes T (LT) dans 

l¶inflammaWion deV lpVionV(57).  
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En effet (figure 14) : 

1) L¶enYiUonnemenW acWiYe l¶immXniWp innpe de la peaX (pUincipalemenW leV kpUaWinoc\WeV)  

2) Les kératinocyteV VenVibiliVenW leV cellXleV dendUiWiqXeV, qXi acWiYenW l¶immXniWp 

adaptatives (principalement les LT) 

3) Les kératinocytes, les DC et les LT produisent des cytokines et des chimiokines 

4) Ce qui active l¶endoWhpliXm YaVcXlaiUe, l¶angiogenèse et le recrutement de leucocytes dans 

l¶ppideUme o� ilV peUppWXenW l¶acWiYaWion deV kpUaWinoc\WeV 

5) Les kératinocytes prolifèrent et altèrent leur programme de différenciation aboutissant à 

l¶appaUiWion des lésions. 

 

Figure 14: Les 5 étapes de la physiopathologie du psoriasis 
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ͻ AƐpecƚ cliniƋƵe 
 

Le psoriasis provoque des plaques rouges présentant des squames, dont la morphologie, la 

distribution, la gravité et l'évolution sont variables : il peXW V¶agiU de plaques érythémateuses 

squameuses, de papules ou encore de plaques typiques, souvent prurigineuses et parfois 

douloureuses. Celles-ci sont souvent associées à une atteinte généralisée ou à des douleurs 

articulaires. 

Généralement, les lésions sont réparties de façon symétrique sur le cuir chevelu, les coudes, les 

genoux, la région lombo-sacrée et dans les plis du corps. 

Cette maladie évolue par poussée, de façon plus ou moins variable. En effet, elle peut se manifester 

sous forme de plaques chroniques et stables, ou se manifester de façon aiguë, avec une progression 

rapide et une atteinte étendue. 

En outre, il existe différentes formes de psoriasis, pouvant être localisées ou étendues et 

invalidantes : chaque patient présente donc des symptômes propres(56)(58).  

 

2. Le rhumatisme psoriasique 

 

ͻ Épidémiologie 

Le rhumatisme psoriasique est un rhumatisme inflammatoire chronique, et plus précisément une 

spondyloarthrite périphérique(59). On eVWime qX¶il WoXche 1% de la population de la population 

générale, et que 20 à 30 % des patients atteints de psoriasis développent un rhumatisme 

psoriasique(60)(61). 

 

ͻ Etiologie et physiopathologie (59) 

Tout comme le psoriasis, le rhumatisme psoriasique est lié à une prédisposition génétique et à des 

facteurs environnementaux, mais à ce jour, son origine exacte est méconnue. 
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Au niveau des articulations, et notamment au niveau des enthèses (insertion des ligaments ou 

tendons sur les os), leV cellXleV de l¶immXniWp innpe (noWammenW leV DC, les mastocytes et les 

macrophages) acWiYenW l¶immXniWp adapWaWiYe (notamment les LT). 

Les lymphocytes T libèrent des cytokines, provoquant une inflammation continue au niveau du 

liquide synovial, et au long terme : 

- L¶acWiYaWion des ostéoclastes : UeVponVable de l¶pUoVion oVVeXVe 

- L¶acWiYaWion deV maVWoc\WeV : responsable de la réduction du cartilage 

- L¶acWiYaWion deV fibUoblaVWeV : UeVponVable de l¶aXgmenWaWion dX liquide synovial. 

 

Figure 15: Schéma de l'évolution du rhumatisme psoriasique(62) 
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ͻ AƐpecƚ cliniƋƵe(62) 

Ces modifications de la structure osseuse VonW UeVponVableV d¶aWWeinWeV aUWicXlaiUeV, ppUiphpUiqXeV 

mais aussi axiales, provoquant des douleurs : 

- Au niveau des enthèses (coude, talon, plante du pied) ; 

- Au niveau des articulations périphériques (doigts et orteils, hanche, genou, épaule) ; 

- Au niveau du rachis.  

Ces douleurs sont assez caractéristiques : elles apparaissent notamment en fin de nuit, au repos, et 

entrainent une raideur au réveil.  

En paUallqle, leV facWeXUV de l¶inflammaWion pUoYoqXenW pgalemenW deV manifeVWionV e[WUa-

articulaires, avec des lésions cutanées. 

 

3. Impact sur la qualité de vie des patients 

 

Les patients, au-delà de leurs symptômes plus ou moins visible, sont aussi sujets à une grande 

fatigabilité. Tout cela à des conséquences sur leur vie au quotidien. 

L¶aVpecW pV\chologiqXe eVW impoUWanW. En effeW, leV paWienWV peXYenW UeVVenWiU de l¶an[ipWp, Xne 

baiVVe de l¶eVWime de Voi, la peXU d¶rWUe incompUiV oX encore de la honte. 

Associées à des symptômes qui peuvent être handicapants, ces pathologies ont un réel impact sur 

la vie personnelle, sociale et professionnelle des patients(63). 

Un dernier point non négligeable est le diagnostic et la prise en charge complexes, liés à la 

multiplicité des manifestations, spécifiques à chaque patient. 

 

Face j ceW enjeX de Waille, l¶indXVWUie phaUmaceXWiqXe, accompagnpe d¶aVVociaWions de patients et 

de patients experts, a mis en place des solutions pour faire connaître ces maladies et suivre les 

patients. 
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b. Des campagnes de sensibilisation 

 

Les campagnes de senVibiliVaWion offUenW l¶oppoUWXniWp de faiUe connaiWUe leV enjeX[ acWXelV en VanWp 

et de favoriser leur compréhension maiV aXVVi l¶infoUmaWion eW la pUpYenWion. Via des évènements 

ou de façon numérique, par des vidéos, des affiches, des bannières etc., ces campagnes peuvent 

mobiliVeU leV commXnaXWpV jXVqX¶aX niYeaX inWeUnaWional(64). Elles VonW aXjoXUd¶hXi de plXV en 

plus courantes. 

 

Cas concret :  

NoYaUWiV a WUaYaillp aYec deV paWienWV, eW noWammenW l¶aVVociaWion de paWienWV FUance PVoUiaViV, afin 

de meWWUe en place Xne campagne d¶acWiYaWion paWienW d¶enYeUgXUe. Elle YiVe la pUiVe en charge 

complète de la maladie psoriasique(65). 

 

En effet, son objectif est double :  

- Vis-à-vis des patients : les sensibiliser sur les manifestations extra-cutanées et sur leur prise 

en charge de la maladie. 

- Vis-à-vis des dermatologues : les sensibiliser également sur les manifestations extra-

cutanées de la maladie, mais aussi améliorer le diagnostic du rhumatisme psoriasique et sa 

prise en charge. 

(Le psoriasis et le rhumatisme psoriasique sont deux maladies intimemenW lipeV, pXiVqX¶elleV 

présentent des symptômes pouvant se croiser.) 

AinVi, cela faYoUiVeUaiW le dialogXe eW l¶adUeVVage YeUV leV aXWUeV pUofeVVionnelV de VanWp, WelV qXe 

les pharmaciens, les médecins généralistes et les rhumatologues.  
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Figure 16: La campagne de sensibilisation contre le psoriasis, par Novartis en collaboration avec France Psoriasis 

 

Sur les images de cette campagne (figure 16), nous pouvons observer la main des patients 

présentant une atteinte cutanée appaUenWe eW pYidenWe VXU le doV de la main. Ce qXi n¶eVW paV pYidenW, 

danV la YUaie Yie, c¶eVW de dpceleU qXe ce paWienW pUpVenWe pgalemenW Xne aWWeinWe aX niYeaX deV 

articulations. Ainsi, ils ont voulu mettre en avant la manifestation articulaire grâce à un visuel fort. 
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c. Des documents environnement pour les médecins et les patients 

 

La visite médicale, effectuée par le délégué hospitalier ou délégué médical (DM), est un lien 

intermédiaire entre le laboratoire pharmaceutique et le médecin. Le visiteur médical va rencontrer 

les médecins afin de leur présenter les médicaments du laboratoire et tout le contexte associé : les 

études liées aux médicaments, des rappels sur la pathologie, etc. Leur objectif est que ceux-ci les 

prescrivent en veillant bien sûr à leur bon usage(66). 

LoUV de ce momenW d¶pchange, le DM diVpoVe de diffpUenWV VXppoUWV, papieUV (liYUeWV, leafleW, eWc) 

ou digitaux (vidéos, e-ADV, etc.).  

Ces supports marketing peuvent être plaboUpV aYec l¶aide d¶aXWUeV mpdecinV, gpnpUalemenW deV ke\ 

opinion leader (KOL) mais aussi des patients. 

 

Cas concret :  

Novartis, toujours en collaboration avec France Psoriasis, a mis en place un remis à diffuser aux 

professionnels de santé et aux patients (figures 17)(67).  

 

Dans le désir de faire passer un de ses messages clés aux rhumatologues, l¶pqXipe maUkeWing a 

voulu élaborer un remis sur les biothérapies et les infections.  

En effeW, elle V¶eVW rendu compte de la désinformation eW de la difficXlWp de WUoXYeU de l¶infoUmaWion 

fiable pour les patients, les médecins et les pharmaciens concernant les biothérapies, notamment 

en cette période de pandpmie. L¶objecWif eVW donc d¶appoUWeU deV UpponVeV claiUeV eW pUaWico-

pUaWiqXeV j ceV cibleV d¶aXdience. 

 

L¶plaboUaWion de ce UemiV a pWp faiWe en collaboUaWion aYec deX[ associations de patients : France 

PVoUiaViV eW l¶AVVociaWion FUanoaiVe de Spond\loaUWhUiWeV. CeV deUniqUeV onW peUmiV de faiUe 

UeVVoUWiU deV pUoblpmaWiqXeV aX[qXelleV leV paWienWV VonW confUonWpV eW aX[qXelleV ilV n¶onW paV 

forcément de solutions ou réponses. 
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Ce remis est donné aux professionnels de santé lors de la visite médicale. Il se divise en deux 

parties :  

- La partie pour les professionnels de santé : les rhumatologues, les dermatologues et les 

phaUmacienV. IlV diVpoVeUonW ainVi d¶Xne documentation référencée et validée par les 

sociétés savantes (avec les recommandations institutionnelles sur les biothérapies), pour 

les aider dans leur pratique et pour faciliter le monitoring de ces biothérapies pour leurs 

patients. 

- La partie pour les patients : c¶eVW Xne paUWie dpWachable, qXe le pUofeVVionnel peXW UemeWWUe 

j Von paWienW loUV d¶Xne conVXlWaWion de UoXWine oX d¶iniWiaWion dX WUaiWemenW. CeWWe paUWie 

aborde par exemple la vaccination ou encore la santé au travail. Avec une fiche synthèse, 

elle permet de faire de la prévention et amène le patient à mieux connaitre son traitement, 

à le reconnaitre, à comprendre pourquoi il lui a été prescrit. 

 

Un autre objectif est que ces derniers puissent adopter le bon réflexe en cette période de Covid-19. 

Ce remis vise à rassurer et démystifier les biothérapies. 
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Figure 17: Extrait du leaflet pour les patients 

 

d. Des applications faites avec les patients pour les patients 

 

Lors de cette dernière décennie, les applications santé se sont fortement développées et se déclinent 

dans tous les domaines. On UecenVe aXjoXUd¶hXi plXV de 100 000 applications en France destinées 

aux patients mais aussi aux professionnels de santé (plus rares danV ce caV). L¶objecWif eVW le mrme 

pour ces deux cibles : les accompagner et faciliter leur quotidien directement ou indirectement.(68) 

 

Cas concret : 

En 2013, FUance PVoUiaViV V¶eVW aVVocip aX laboUaWoiUe JanVVen eW aX dermatologue Morah LAHFA 

pour créer une application mobile « pratique, ludique et utile », pour que le patient psoriasique 

puisse gérer au mieux sa maladie au quotidien (figure 18)(69). 
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Figure 18 : Visuels de l'application DailyPso 

 

Ainsi, Dailypso est un carnet de bord interactif et intuitif, qui propose de nombreuses 

fonctionnalités(69) :  

- Le paUWage d¶infoUmaWionV de qXaliWp VXU la paWhologie : l¶ppidpmiologie, la 

ph\ViopaWhologie, l¶pYolXWion eW leV WUaiWemenWV poVVibleV ; 

- De nombreux conseils pratiques et astuces pour mieux vivre au quotidien ; 

- La poVVibiliWp de VXiYUe VeV WUaiWemenWV, d¶pYalXeU VeV V\mpW{meV, de pUendUe en phoWo VeV 

plaqXeV de pVoUiaViV eW d¶pYolXeU Von UeVVenWi ; 

- La prise de rendez-vous et le rappel de prise des traitements. 
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C. Critique 
 

La collaboration avec les associations de patients pour créer des services destinés aux patients mais 

aussi aux professionnels de santé, et plus largement aux aidants, bénévoles et grand publique, 

représente un bon début.  

CependanW, bien qXe l¶on sache j pUpVenW qX¶Xn paWienW e[peUW doiW quasiment toujours être affilié 

j Xne aVVociaWion de paWienW, il n¶eVW jamaiV menWionnp : le patient expert a-t-il participé à la 

réflexion ou à la conception de ce service ? Ou est-ce jXVWe Xn paWienW membUe de l¶aVVociaWion ? 

Ou bien plusieurs patients experts ? 

 

De plus, malgré la création du métier dédié au parcours patient, la législation ne permet pas à 

l¶indXVWUie phaUmaceXWiqXe de WUaYailleU diUecWemenW aYec Xn paWienW eW de facto, un patient expert. 

 

Mrme Vi on VenW qXe l¶ambiWion eVW foUWe, il UeVWe deV poinWV d¶ombre puisque le paWienW e[peUW n¶eVW 

pas toujours mis en valeur. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

Page 63 of 115 
 

VI. Le marketing pharmaceutique parfait 
 

A. Le marketing pharmaceutique en 2050 
 

Comme pUpciVp aXpaUaYanW, noV amiV anglophoneV onW Xn paV d¶aYance VXU noXV, noWammenW VXU 

la cooppUaWion deV paWienWV e[peUWV j l¶h{piWal. Lj o� on commence j leV UaWWUapeU, j noXV de leV 

deYanceU VXU le maUkeWing phaUmaceXWiqXe. Voici commenW je l¶ai imaginp en 2050. 

 

Dans le futur, le monde de la santé en France aura bien évolué. Avec une population sans cesse 

vieillissante, les pathologies chroniques ne cesseront de croitre et les cas de multi-pathologies chez 

les seniors également. Pour pallier cela, de nouveaux médicaments innovants et médicaments 

connectés (aussi appelés médicaments services, technologies voire systèmes verront le jour pour 

prendre en charge ces nombreuses maladies. Face à ces bouleversements, les comportements des 

Français tendront aussi à changer. 

 

x Évolution comportementale :  

-  D¶apUqV Xne analyse effectuée par le LEEM sur la santé en 2030, quasiment la moitié des 

Français « V¶inYeVWiUonW peUVonnellemenW danV la geVWion de leXU capiWal VanWp ».(70) Ainsi, 

avec des patients d¶aXWanW plXV responsables et acteurs de leur santé, les patients experts 

connaitront une grande croissance et seront reconnus comme des professionnels de « leur » 

santé. 

- Le digital sera présent à tous les niveaux, aussi bien chez les patients, les professionnels de 

santé et que les laboratoires pharmaceutiques, mais sera surtout accepté. Les Français 

VeUonW pUrWV j paUWageU leXUV donnpeV de VanWp eW VeUonW j l¶aiVe aYec WoXV leV oXWilV 

numériques qX¶ilV inWqgUeUonW WoWalemenW danV leXU paUcoXUV de Voin.  

La digitalisation du parcours de soin confirmera la montée en puissance du patient et 

renforcera le phénomène du patient expert. 
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x Évolution de mentalité :  

- Ils feront confiance à la réglementation entrée en vigueur concernant les questions éthiques 

et le partage des données personnelles. 

- LeV pUofeVVionnelV de VanWp eW leV mpdecinV VeUonW beaXcoXp plXV oXYeUWV d¶eVpUiW YiV-à-vis 

de l¶indXVWUie de la VanWp : ils sont désormais conscients de son rôle et des bénéfices qX¶elle 

peut apporter. 

- LeV pUofeVVionnelV de VanWp, gUkce j l¶e[ppUience, accepWeUonW le © nouveau » rôle du 

patient expert. 

 

Le marketing pharmaceutique subira également un « réagencement » important. La composition 

de l¶pqXipe restera sensiblement la même avec toujours le directeur marketing, les chefs de gamme, 

leV chefV de pUodXiWV, leV chaUgpV d¶pWXde, eWc. Elle V¶plaUgiUa npanmoinV, le référent association de 

patient, le chef ou des chefs de projet digital et le référent parcours patient, qui feront désormais 

WoXjoXUV paUWie inWpgUanWe de l¶pqXipe, eW ce poXU WoXV leV laboUaWoiUeV phaUmaceXWiqXeV.  

 

x La nouveauté majeure sera la place du patient expert consultant.  

AXjoXUd¶hXi, il e[iVWe VeXlemenW Xne agence dpdipe 100% aux patients experts consultants créée 

en 2019 par Mme Françoise Sellin, appelée « Expertise Patient ».  

Selon elle, il V¶agiW d¶Xne noXYelle maniqUe de WUaYailleU. Par son regard de patient, ses savoirs 

e[ppUienWielV eW Va bonne connaiVVance de l¶pcoV\VWqme de VanWp, le conVXlWanW VanWp peXW 

accompagner au mieux les facultés, les institutions et les laboratoires pharmaceutiques et être le 

porte-parole des patients chroniques. 

Mme Sellin continue de développer son réseau de partenaires potentiels. Elle a dans son répertoire 

de nombUeX[ paWienWV e[peUWV YeUV qXi elle peXW Ve WoXUneU Velon leV miVVionV qX¶elle a j pUopoVeU. 

CependanW, il faXW qXe le paWienW e[peUW aiW Xn VWaWXW d¶aXWo-entrepreneur (la législation oblige sinon 

le patient expert à être affilié à une association de patient) : par exemple, les laboratoires 

pharmaceutiques ne peuvent pas traiter directement avec le patient expert, mais le peut avec le 

consultant santé. 
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En 2050, il existera un inventaire de tous les patients experts, par maladie et par région, prêts à 

collaborer avec le marketing pharmaceutique. Cet inventaire sera à disposition de tous les chefs de 

produits, chefs de projets et chefs de gamme.  

Chaque patient expert diplômé peuW V¶inVcUiUe VXU cet inventaire où il devra donner certaines 

indications comme :  

- Ses aptitudes : paUWage d¶e[ppUience, foUmaWion, pcoXWe, eWc. 

- Ses préférences de sujet : sensibiliVaWion VXU l¶enYiUonnemenW, oX le pUodXiW oX leV deX[ ; 

- Ses préférences de cible : professionnels de santé, grand public, aidant, ou tous ; 

- Sa ville/région : où il est prêt à circuler par exemple ; 

- Sa ou ses pathologies. 

- S¶il a dpjj Xne pUofeVVion danV le domaine mpdical : infirmier, aide-soignant, etc. 

Avec toutes ceV infoUmaWionV, on UeWUoXYeUa aXVVi VeV cooUdonnpeV ainVi qX¶Xne gUille WaUifaiUe 

adaptée et réglementée. 

AinVi l¶pqXipe maUkeWing poXUUa faiUe appel aX[ paWienWV e[peUWV qXand ilV le VoXhaiWenW, eW poXUUa 

se diriger vers le bon patient expert consultant plus facilement. 

 

Pour cette nouvelle équipe, complète à tous les niveaux, les missions différeront également. 

Maintenant que le patient expert est intégré, ils partageront tous les mêmes objectifs et devront 

prendre en considération de nouvelles problématiques, comme faire accepter aux patients les 

nouveaux types de médicaments émergeants, et donc anticiper face à ces bouleversements pour 

obWeniU Xn V\VWqme de Voin d¶aXWanW plXV efficace eW o� le paWienW soit WoXjoXUV aX c°XU de ce 

système.  
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x AX niYeaX de l¶indXVWUie phaUmaceXWiqXe, O¶pYROXWiRQ de Oa ReVSRQVabiOiWp SRcipWaOe des 

Entreprises (RSE) aura aussi largement impacté le marketing pharmaceutique de 2050. 

D¶apUqV la Commission Européenne, la RSE est « un concept qui désigne l¶inWpgUaWion YolonWaiUe, 

par les entreprises, de préoccupations sociales et environnementales à leurs activités commerciales 

et leurs relations avec leurs parties prenantes »(71). Elle regroupe des enjeux sociaux, 

environnementaux et sociétaux, en faYeXU de la ppUenniWp pconomiqXe eW dX UeVpecW de l¶pWhiqXe. 

Elle implique ainsi une communication responsable, c¶eVW-à-diUe qXe l¶indXVWUie phaUmaceXWiqXe a 

la responsabilité de partager des messages clés en respectant des notions telles que la transparence, 

l¶pWhiqXe oX la lpgiWimiWp.  

Mise en place en 2006, la politique RSE des laboratoires pharmaceutiques VeUa d¶aXWanW plXV 

intégrée 45 ans plus tard. Le patient expert fera partie intégrante du lexique de la RSE, et sera un 

moWeXU j l¶pconomie ciUcXlaiUe, pXiVqX¶il peUmeWWUa de foXUniU deV VeUYiceV de maniqUe dXUable(72). 

 

x Le boXleYeUVemenW de l¶pcoV\VWqme de VanWp aXUa pgalemenW un impact sur les Big Tech. 

AXjoXUd¶hXi, face j la pandémie Covid, le digital et les nouvelles technologies sont plus que 

nécessaires. Trente ans plus tard, la technologie se sera considérablement développée et fera partie 

inWpgUanWe dX qXoWidien de la popXlaWion. AYec l¶pYolXWion deV compoUWemenWV eW le noXYeaX U{le 

deV paWienWV eW paWienWV e[peUWV, d¶aXWUeV acWeXUV émergeront et de nouvelles opportunités 

apparaitront. Les Medtech engloberont toutes les technologies développées pour améliorer 

l¶enYiUonnemenW de VoinV (avec les équipementiers, les plateformes de e-santé, les applications, 

etc.)(73),(74).  

Le patient expert consultant sera un allié de taille dans le développement et la conception de ces 

différents produits et services. 
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B. Analyse des limites de ce scénario  

 

L¶Xn deV UiVqXeV de ce V\VWqme VeUaiW l¶image deV paWienWV e[peUWV peUoXe paU leV aXWUeV paWienWV eW 

le grand public. Il se peut que ces derniers les considèrent comme un moyen détourné pour faciliter 

leV YenWeV eW aXgmenWeU le chiffUe d¶affaiUeV de l¶indXVWUie phaUmaceXWiqXe.  

Mrme V¶il aXUa le U{le d¶Xn PaWienW Opinion LeadeU (POL), le patient expert pourrait devenir alors 

un « influenceur » lambda, et on décrédibiliserait le secteur de la santé, devenu un service de 

consommation comme un autre. 

Il eVW donc impoUWanW qX¶il e[iVWe Xne YUaie lpgiVlaWion, Upgie paU Xne dponWologie VWUicWe, poXU 

pUoWpgeU ceV paWienWV e[peUWV maiV aXVVi poXU pUpVeUYeU l¶image dX maUkeWing phaUmaceXWique, 

désormais 100% transparent(75). De plus, il sera important de former chaque service : prenons 

l¶e[emple deV affaiUeV jXUidiqXeV qui peuvent trouver un point bloquant quant à une collaboration 

directe avec des patients. 

De la même façon, il est important que le patient expert garde sa place de paWienW eW qX¶il meWWe en 

avant ses savoirs expérientiels, dans le but de valoriser les connaissances théoriques des 

laboratoires pharmaceutiques et des professionnels de santé. Ces POL, nouveaux KOL de 

l¶indXVWUie phaUmaceXWiqXe, poXUUonW opWimiVeU l¶pYolution des échanges entre les professionnels, 

les patients et les autres institutions ou laboratoires, et ainsi améliorer le système de santé Français. 

PaU leXU inflXence, ilV poXUUonW pgalemenW paUWicipeU j l¶amplificaWion de l¶impacW dX digiWal en 

santé, inVpiUeU d¶aXWUeV paWienWV oX encoUe VenVibiliVeU le gUand pXblic VXU deV pUoblpmaWiqXeV de 

santé. 

 

Si l¶pqXilibUe eVW mainWenX eW UpXVVi, ceci ne peut être que bénéfique. Nous parlons bien 

« d¶pqXilibUe ª caU il V¶agiW d¶Xn WUaYail collaboUaWif enWUe deX[ ou trois égaux (le patient expert, le 

marketing pharmaceutique, le professionnel de santé). En effet, le patient expert aura un rôle 

pUimoUdial poXU appoUWeU de la cUpdibiliWp aX[ meVVageV qXe VoXhaiWe faiUe paVVeU l¶indXVWUie 

pharmaceutique. AXjoXUd¶hXi, la mpfiance enYeUV l¶indXVWUie de la VanWp UeVWe impoUWanWe eW 

d¶aXWanW plXV aYec la dpVinfoUmaWion eW la noXYelle Wendance depXiV YingW anV, leV © fake 

news »(76).   
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Le rôle de ces trois protagonistes est de garantir le bien-être et la santé de chacun.  

 

Rappelons également les disparités inter-pathologies et inter-régions associées aux patients 

e[peUWV. Il n¶e[iVWe paV aVVe] d¶infoUmaWionV aXjoXUd¶hXi poXU pUpVageU l¶évolution de ces deux 

poinWV bloqXanWV d¶ici 2050.  

 

 

VII. Conclusion et ouverture 
 

Le marketing pharmaceutique, suivant le nouveau business model du « Beyond-the-Pill », travaille 

aXjoXUd¶hXi aYec poXU moWeXU pUincipal l¶opWimiVaWion dX paUcoXUV de VanWp eW l¶intégration des 

paWienWV aX c°XU de Va VWUaWpgie. De nombUeXVeV acWionV onW pWp menpeV en ce VenV, noWammenW la 

collaboration avec les professionnels de santé et les associations de patients. 

Même si cette notion existe depuis plus de vingt ans bientôt, le patient expert commence seulement 

j pUendUe de l¶ampleXU depuis peu. JXVqX¶aloUV aVVe] mal connX, il n¶inWeUYenaiW paV lj o� il poXYaiW 

rWUe d¶Xne gUande aide. 

AXjoXUd¶hXi, le paWienW expert doit devenir une priorité caU il V¶agiW d¶Xne YpUiWable UeVVoXUce. 

Chaque patient expert est différent (par sa pathologie, son vécu, et sa formation), ce qXi faiW qX¶on 

diVpoVe d¶Xn laUge panel d¶acWeXUV poXU enWUepUendUe de mXlWipleV pUojeWV. 

Le patient expert peut être un véritable moteur du marketing pharmaceutique, eW c¶eVW donc j ce 

deUnieU d¶accompagneU ce © mouvement ». Le marketing pharmaceutique doit considérer les 

patients experts comme des collaborateurs de choix, car ce seront des collaborateurs agiles et 

engagés.  

D¶aboUd VoXmiV j la digiWaliVaWion de maVVe, avec la création de nombreux outils numériques, le 

marketing pharmaceutique a su en tirer profit. Désormais, il doit V¶adapWeU j l¶pmeUgence deV 

patients experts, V¶il YeXW poXYoiU mettre en avant ses valeurs attachées aux soins, au bien-être de 

la société et à la science humaine ; ce ne sont plus les impératifs commerciaux et les questions 
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financières qui lui sont prioritaires. De nombreuses politiques ont été mises en place et avec 

l¶implicaWion deV gUandeV inVWiWXWionV FUanoaiVeV eW EXUoppenneV, impliquer le patient expert est 

gage de pUomeVVe poXU amplioUeU l¶pcoV\VWqme de VanWp FUanoaiV. 

 

Cependant, il est important pour le patient expert de préserver son rôle de patient. Le marketing 

phaUmaceXWiqXe eW plXV gpnpUalemenW l¶indXVWUie de la VanWp, ne doivent pas inciter tous les patients 

à devenir « experts ª. Il ne V¶agiW paV d¶Xne Wendance maiV d¶Xn Upel engagemenW.  

Il est primordial que le marketing pharmaceutique se mobilise pour protéger le patient expert, en 

mettant en place un partenariat solide et où prône la transparence. Parallèlement, il doit 

l¶accompagneU aXpUqV deV pUofeVVionnelV de VanWp danV leV diffpUenWV pUojeWV j YeniU, caU chacXn j 

son propre rôle.  

En les impliquant dès les premières étapes du parcours de soin, voire même en amont, en 

connaissant les points bloquants que rencontrent les patients experts et en imaginant des pistes 

facilitatrices de ce parcours avec ces derniers, cette collaboration deviendra un réflexe. Cela 

permettra également une meilleure acceptation par le corps médical et par le grand public. 

L¶objecWif final VeUaiW qXe chaqXe acWeXU de VanWp Ve poVe la qXeVWion VXiYanWe : « Comment a-t-on 

pu faire sans les patients experts ? » 

 

Il reste encore de nombreux obstacles à franchir afin que la place du patient expert soit reconnue 

comme lpgiWime aX Vein de l¶pcoV\VWqme. ToXWefoiV, leV m°XUV pYolXenW rapidement, chaque 

citoyen V¶impliqXe de plus en plus dans sa santé, les nouvelles opportunités émergent et avec, la 

croissance des Big Tech et des nouvelles technologies, il est évident que le marketing 

pharmaceutique de 2050 ainsi que le rôle du patient expert auront considérablement évolué. 

Il demeure aux professionnels de santé de vérifier que cette évolution placera le patient expert au 

cenWUe de l¶pchiqXieU.  
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IX. Annexes 
 

A. Questionnaires patient-expert  
 

1. De quoi souffrez-vous ? 

2. Pourquoi avoir choisi de devenir patient expert ? 

3. En quoi consistait votre formation ? 

4. Travaillez-vous à côté de votre rôle de patient expert ? 

5. Quelles sont vos principales activités en tant que patient expert ? 

6. Vous êtes rattaché(e) à une association de patients ?  

7. Êtes-vous rémunéré(e) ? 

8. Vous travaillez avec deV pUofeVVionnelV de VanWp (j l¶h{piWal comme en Yille) eW aYec deV 

patients. 

a. Que pensez-YoXV de collaboUeU aYec l¶indXVWUie phaUmaceXWiqXe ? 

b. Si d¶accoUd : danV qXel bXW ? 

c. Accepteriez-vous de participer à un projet pour les patients ? 

9. QX¶aimeUie]-vous voir évoluer/changer pour votre rôle de patient expert ? 

a. Vis-à-vis des autres professionnels de santé ?  

b. Vis-à-YiV de l¶indXVWUie phaUmaceXWiqXe ? 

10. Que pensez-vous de la réglementation vis-à-vis des patients experts ?  

11. Avez-YoXV d¶aXWUeV informations que vous souhaiteriez partager ? 
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Interview 1 ± Mme AM 

1. De quoi souffrez-vous ?  

Je souffre de fibrome utérin. Cette affection gynécologique touche 1 femme sur 4 en France et 
UepUpVenWe la pUemiqUe caXVe d¶ablaWion de l¶XWpUXV.   

 

2. Pourquoi avoir choisi de devenir patient expert ?  

C¶eVW paU la foUce deV choVeV qXe je VXiV deYenXe paWienWe e[peUWe apUqV aYoiU fondp l¶aVVociaWion 
FibUome Info FUance, noWammenW poXU UempdieU aX dpficiW d¶infoUmaWionV eW de VenVibiliVaWion des 
femmeV VXU le fibUome XWpUin ; eW °XYUeU poXU l¶amplioUaWion de la pUiVe en chaUge de ceWWe maladie 
gynécologique.   

 

3. En quoi consistait votre formation ?  

Je suis juriste de formation  

 

4. Travaillez-vous à côté de votre rôle de patient expert ?  

Parallèlement à mes activités de patiente experte, je travaille comme consultante. 

 

5. Quelles sont vos principales activités en tant que patient expert ?  

En qXaliWp de paWienWe e[peUWe j¶accompagne danV leXU paUcoXUV eW leXU cheminemenW leV femmes 
confrontées aux fibromes. Je mets également mon expertise au service des professionnels de santé 
et institutionnels (ANSM, HAS, ARS, APHP) en participant à des groupes de travail et comités 
scientifiques portant sur le fibrome utérin ou en lien avec la santé des femmes.  

6. Êtes-vous rémunéré(e) ?  Non 

 

7. Vous êtes rattaché(e) à une association de patients ?  

OXi, je VXiV pUpVidenWe eW fondaWUice de l¶aVVociaWion FibUome Info FUance  

 

8. VRXV WUaYaiOOe] aYec deV SURfeVViRQQeOV de VaQWp (j O¶h{SiWaO comme en ville) et avec des 
patients.  
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a. Que pensez-YRXV de cROOabRUeU aYec O¶iQdXVWUie ShaUPaceXWiTXe (SOXV SUpciVpPeQW Oe 
marketing pharmaceutique) ?  

A pUioUi je n¶\ WUoXYeUai paV d¶inconYpnienW, maiV WoXW dppend dX pUodXiW eW de la finaliWp  

 

b. Dans quel but ?  
Dans le but de promouvoir la santé des femmes.   

 

c. Accepteriez-vous de participer à un projet pour les patients ? Avez-vous des exemples 
d¶idpeV de SURjeW ?  

J¶accepWeUai bien YolonWieUV Vi le pUojeW eVW innoYanW eW en lien aYec la VanWp des femmes.  

 

9. QX¶aiPeUie]-vous voir évoluer/changer pour votre rôle de patient expert :  

a. Vis-à-vis des autres professionnels de santé ?  
Une Upelle UeconnaiVVance de l¶e[peUWiVe eW deV VaYoiUV e[ppUienWielV deV paWienWV et un travail 
collaboratif visant à restaurer la confiance patient/soignant et prendre davantage en compte le 
ressenti et le vécu des patients.   

 

b. Vis-à-YiV de O¶iQdXVWUie ShaUPaceXWiTXe ?  
Une meilleure prise en compte des attentes des patients, notamment en termes de 
pharmacovigilance et balance bénéfices/risques des produits.  

 

10. Que pensez-vous de la réglementation vis-à-vis des patients experts ? Vous sentez vous 
encadré ?  

Dans la mesure où je suis devenue patiente experte suite à mon expertise acquise au sein de 
l¶aVVociaWion FibUome Info FUance donW je VXiV la fondaWUice, je me VXiV jXVqX¶ici peX inWpUeVVpe j 
la réglementation en vigueur relative aux patients experts.   

 

11. Avez-YRXV d¶aXWUeV iQfRUPaWiRQV TXe YRXV VRXhaiWeUie] SaUWageU ?  

Les patients experts sont une chance pour la restauration du dialogue et de la confiance entre 
paWienWV eW pUofeVVionnelV de VanWp j condiWion WoXWefoiV qXe leV VaYoiUV e[ppUienWielV eW l¶e[peUWiVe 
des patients dans nos domaines respectifs soient considérés comme un atout complémentaire des 
VaYoiUV acadpmiqXeV deV pUofeVVionnelV de VanWp ; eW caWal\VeXUV de changemenWV poXU l¶indXVWUie 
pharmaceutique.  
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Interview 2 ± Mme CB 

1. De quoi souffrez-vous ?  

J¶ai eX Xn canceU dX Vein il \ a 10 anV. 

 

2. Pourquoi avoir choisi de devenir patient expert ?  

Je suis encore en formation et mon diplôme est en cours de validation.  

 

3. En quoi consistait votre formation ?  

A cause du confinement, mes cours sont en stand-by depuis mars.  

 

4. Travaillez-vous à côté de votre rôle de patient expert ?  

Je suis socio-eVWhpWicienne. J¶ai YoXlX deYeniU paWienWe e[peUWe caU je me VXiV UendX compWe qX¶il \ 
avait beaucoup de patients danV Xn dpVeUW d¶infoUmaWion, eW qXi mieX[ qXe le paWienW poXU paUleU de 
la maladie ? Il y a un vrai besoin. 

Je suis également affiliée à la Ligue contre le cancer où je suis bénévole. 

 

5. Quelles sont vos principales activités en tant que patient expert ?  

Au-delj de l¶ETP, je pUendV en chaUgeV leV paWienWV fUagiliVpV (VoXffUanW d¶Al]heimeU paU e[emple) 
eW je WUaYaille aX niYeaX de la plaWefoUme d¶accXeil dX joXU.  

 

6. Êtes-vous rémunéré(e) ?  

LoUVqXe j¶e[eUce danV ce conWe[We, je ne VXiV paV bpnpYole caU j¶inWeUagiV danV meV foncWionV 
d¶acWiYiWp eVWhpWiqXe. 

 

7. Vous êtes rattaché(e) à une association de patients ?  

 

8. VRXV WUaYaiOOe] aYec deV SURfeVViRQQeOV de VaQWp (j O¶h{SiWaO cRPPe eQ YiOOe) eW aYec deV 
patients.  
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a. Que pensez-vous de collaborer avec O¶iQdXVWUie ShaUPaceXWiTXe (SOXV SUpciVpPeQW Oe 
marketing pharmaceutique) ?  

Je VXiV oXYeUWe maiV cela UeVWe compliqXp j meV \eX[. J¶aimeUaiV plXW{W d¶aboUd faiUe Xn paUWenaUiaW 
aYec leV officineV, aYanW d¶enYiVageU de collaboUeU aYec le maUkeWing phaUmaceutique. Mon objectif 
eVW de donneU de l¶infoUmaWion, qXe ce VoiW VXU la maladie, l¶obVeUYance, oX encoUe leV dUoiWV deV 
patients. 

 

A\anW eX Xn canceU, j¶ai eX plXVieXUV WUaiWemenWV, eW j¶ai eX beaXcoXp de molpcXleV chimiqXeV 
enWUainanW beaXcoXp d¶effeWV indpViUableV. J¶ai donc Xne pUpfpUence poXU la mpdecine doXce, 
l¶hompopaWhie, la ph\WoWhpUapie oX encoUe l¶aUomaWhpUapie. 

 

b. Dans quel but ?  
 

 

c. Accepteriez-vous de participer à un projet pour les patients ? Avez-vous des exemples 
d¶idpeV de SURjeW ?  

Je suis d¶accoUd poXU cUpeU deV VeUYiceV poXU leV paWienWV : pour partager des informations sur les 
donnpeV pUaWiqXeV, poXU faciliWeU l¶accqV j l¶infoUmaWion. 

Mais aussi pour les professionnels de santé, en leur apportant la vraie vie. 

 

 

9. QX¶aiPeUie]-vous voir évoluer/changer pour votre rôle de patient expert :  

a. Vis-à-vis des autres professionnels de santé ?  
L¶pYolXWion deV m°XUV. LeV jeXneV mpdecinV doiYenW aYoiU conVcience qX¶ilV onW la Vcience dX 
savoir. Mais ils ne tiennent pas compte de la prise en charge globale eW de l¶pcoXWe dX paWienW. J¶ai 
eu un pas dans le monde des études de santé, et certains étudiants sont totalement désintéressés 
deV paWienWV e[peUWV eW de l¶ETP paU e[emple.  

Les échanges avec les professionnels de santé peuvent être difficiles car ilV manqXenW d¶eVWime eW 
de considération à notre égard. 

 

b. Vis-à-YiV de O¶iQdXVWUie ShaUPaceXWiTXe ?  
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Travailler sur la mentalité « commerciale » : il faut que le marketing pharmaceutique se concentre 
sur le patient et pas sur le profit. Le patient expert a totalement sa place car il peut faire ressortir 
des problématiques, en marketing mais aussi au niveau de la recherche ou du développement. 

 

10. Que pensez-vous de la réglementation vis-à-vis des patients experts ? Vous sentez vous 
encadré ?  

Je souhaite être rémunérée à la valeur de mon travail, en tant que patiente experte. Il est important 
qX¶on aiW Xn encadUemenW. NoXV aYonV beVoin de beaXcoXp d¶aYancpeV eW de changemenW, caU c¶eVW 
un vrai investissement et tout travail mérite salaire. 

 

11. Avez-YRXV d¶aXWUeV iQfRUPaWiRQV TXe YRXV VRXhaiWeUie] SaUWageU ?  
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Interview 3 ± Mme GS 

 

CeW enWUeWien a Xn foUmaW diffpUenW caU il V¶agiVVaiW d¶Xn pchange enWUe la paWienWe e[peUWe eW la 

UeVponVable deV aVVociaWionV de paWienWV de NoYaUWiV, aXTXel j¶ai pX aVViVWeU eW o� j¶ai pX poVeU 

quelques questions.  

 

On ne peut pas devenir patient expert Vi l¶on ne faiW paV UpVilience aYec Voi-même. Il faut avoir pris 

dX UecXl VXU Va maladie eW l¶accepWeU. C¶eVW impoUWanW de faiUe Von deXil aYanW, caU beaXcoXp de 

peUVonne aUUrWe d¶rWUe paWienW e[peUW. 

 

En effet, nous suivons une foUmaWion de 40h o� l¶on n¶appUend j monWeU deV pUojeWV maiV paV 

forcément à accepter sa pathologie. Il n¶\ a paV d¶appUoche pV\chologiqXe. 

 

CeUWainV paWienWV e[peUWV VoUWenW d¶ETP © démolis » et « bousculés », donc arrête tout ; c¶eVW 

contre-productif. C¶eVW poXUqXoi j¶eVpqUe qXe l¶ARS GUand EVW accepWeUa de pUopoVeU 1 heXUe aYec 

Xn pV\chologXe pendanW noV foUmaWionV eW apUqV l¶ETP. 

 

Il y a une grande disparité : 

- Inter-région et inter-établissement : paV d¶haUmoniVaWion aX niYeaX inWeUnaWional, 
organisation seulement par région ou établissement (que ce soit en nombre ou au niveau 
de la rémunération). Le patient expert est seulement bénévolat (bientôt remboursement 
kilométrique) ; 

- Rien n¶eVW claiU aX niveau des financements ; 
- Je suis seule coté grand est pour la spondylarthrite. Je fait des ETP à 200 km de chez moi. 

J¶ai enYie de UecUXWeU ! C¶eVW Xn Upel inYeVWiVVemenW, donc leV paWienWV aWWendenW Xn VoXYenW 
UeWoXU, ce qXi leV fUeine« 

- Le manque de reconnaissance est important ; 
- Mais aussi disparité aussi entre les pathologies ; 
- AXWUe poinW bloqXanW : le coWp jXUidiqXe caU paV d¶encadUemenW.  
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Un paWienW e[peUW eVW obligp de paVVeU paU Xne aVVociaWion. C¶eVW l¶aVVociaWion qXi eVW UpmXnpUpe. 

PoXU moi, c¶eVW inWeUdiW d¶rWUe © un électron libre ª, il faXW rWUe paWienW e[peUW d¶Xne aVVociaWion. 

 

C¶eVW aXVVi WUqV impoUWanW de gaUdeU Von U{le de paWienW : 

- Je gXide eW donne leV ficelleV VXU le UemboXUVemenW, l¶adminiVWUaWif aX[ aXWUeV paWienWV 
- Je ne donne pas d¶infoUmaWionV mpdicaleV aX[ aXWUeV paWienWV 

 

 

Autres constats : 

- Le rôle du patient expert peut déranger : le démarchage auprès des professionnels de santé 
difficile, paU e[emple aYec leV phaUmacienV de Yille aloUV qX¶ilV onW Xn U{le WUqV impoUWanW. 

·    Il faut partager la culture. 
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Interview 4 ± Mme LD 

1. De quoi souffrez-vous ?  

Drépanocytose. 

 

2. Pourquoi avoir choisi de devenir patient expert ?  

NaWXUellemenW, je VXiV WUqV aVVociaWiYe donc poXU moi c¶pWaiW Xne pYidence. 

Je fais le point avec ma vie, je veux pouvoir aider, faire de la prévention. 

 

3. En quoi consistait votre formation ?  

Je n¶ai paV fini ma foUmaWion. 

 

4. Travaillez-vous à côté de votre rôle de patient expert ?  

Je VXiV infiUmiqUe, eW j¶ai faiW Xn maVWeU en VanWp pXbliqXe. 

 

5. Quelles sont vos principales activités en tant que patient expert ?  

AcWXellemenW, je donne deV coXUV en pcole d¶infiUmieUV eW je faiV aXVVi paUWie de l¶aVVociaWion 
Drepacare. 

 

6. Êtes-vous rémunéré(e) ?  

Je VXiV UpmXnpUpe aYec mon mpWieU d¶infiUmiqUe. 

 

8. VRXV WUaYaiOOe] aYec deV SURfeVViRQQeOV de VaQWp (j O¶h{SiWaO cRPPe eQ YiOOe) eW aYec deV 
patients.  

a. Que pensez-YRXV de cROOabRUeU aYec O¶iQdXVWUie ShaUPaceXWiTXe (SOXV SUpciVpPeQW Oe 
marketing pharmaceutique) ?  

Je suis bien sûr ouverte à cette idée. Le patient expert a sa place pour faire le pont entre tous les 
acteurs 
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b. Dans quel but ?  
Les buts de ma formation sont : 

- Que les entreprises doivent nous inclure dans les projets patients et PS ; 
- Elaborer les protocoles ;  
- Démocratiser le patient ; 
- Integrer la stratégie de parcours de patient. 

J¶eVpqUe qXe je poXUUaiV leV meWWUe aX VeUYice de diffpUenWV pUojeWV. 

 

c. Accepteriez-vous de participer à un projet pour les patients ? Avez-vous des exemples 
d¶idpeV de SURjeW ?  

Oui. 

 

9. QX¶aiPeUie]-vous voir évoluer/changer pour votre rôle de patient expert :  

a. Vis-à-vis des autres professionnels de santé ?  
 

- Bon UappoUW aYec leV mpdecinV qX¶elle connaiW (hopiWaX[ eW IFSI). 
- Besoin de confronter les 2 visions : théorique et pratique. 
- RelaWion VoignanW Voignp j UemeWWUe en qXeVWion : c¶eVW Xn beVoin de changemenW, Xne YUaie 

collaboration. 
 

b. Vis-à-YiV de O¶iQdXVWUie ShaUPaceXWiTXe ?  
Ce qui devrait être fait :  

- Penser au patient expert tout autant que les PS ; 
- Faire rentrer cela dans les habitudes ; 
- AideU poXU le langage qX¶XWiliVe la commXnicaWion eW le maUkeWing 

 

10. Que pensez-vous de la réglementation vis-à-vis des patients experts ? Vous sentez vous 
encadré ?  

J¶ai l¶impUeVVion qXe comme c¶eVW noXYeaX, il n¶\ paV de cadUe. 

L¶EWaW doiW cUpeU Xne lpgiVlaWion poXU noXV. NoXV aYonV beVoin deV UecommandaWionV poXU inclXUe 
le patient expert. 

 

11. Avez-YRXV d¶aXWUeV iQfRUPaWiRQV TXe YRXV VRXhaiWeUie] SaUWageU ?  
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Interview 5 ± Mme MJS 

 

1. De quoi souffrez-vous ?  

Je souffre de BPCO eW de la Wh\Uowde d¶HaVhimoWo. Je VXiV VoXV o[\gqne depXiV plXV de Ying WanV.  

 

2. Pourquoi avoir choisi de devenir patient expert ?  

L¶aVVociaWion de SanWp ReVpiUaWoiUe FUance m¶a dpmaUchp eW je leV ai donc UejoinWV il \ a Xn an. 

 

3. En quoi consistait votre formation ?  

J¶ai effecWXp 42 heXUeV de foUmaWion. 

 

4. Travaillez-vous à côté de votre rôle de patient expert ?  

Je suis en invalidité. 

 

5. Quelles sont vos principales activités en tant que patient expert ?  

Mes missions sont très variées maiV WoXjoXUV effecWXpeV paU le biaiV de l¶aVVociaWion :  

- Collaboration pour des laboratoires, congrès, colloques, articles ; 
- Participation à des groupes de travail ; 
- ETP, mais très peu. 

 

Lorsque je travaille avec les laboratoires phaUmaceXWiqXeV, c¶eVW WoXjoXUV poXU leV paWienWV, aYec 
comme objecWif d¶aYoiU le bon diagnoVWic poXU ceV paWienWV. 

 

6. Êtes-vous rémunéré(e) ?  

Cela paVVe WoXjoXUV paU l¶aVVociaWion. 

 

7. Vous êtes rattaché(e) à une association de patients ?  
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8. Vous WUaYaiOOe] aYec deV SURfeVViRQQeOV de VaQWp (j O¶h{SiWaO cRPPe eQ YiOOe) eW aYec deV 
patients.  

a. Que pensez-YRXV de cROOabRUeU aYec O¶iQdXVWUie ShaUPaceXWiTXe (SOXV SUpciVpPeQW Oe 
marketing pharmaceutique) ?  

Je suis partante pour tout ! 

 

b. Dans quel but ?  
Mon objecWif pUincipal eVW d¶appoUWeU Xne YUaie aide aX[ paWienWV 

 

c. Accepteriez-vous de participer à un projet pour les patients ? Avez-vous des exemples 
d¶idpeV de SURjeW ?  

Oui je le fais déjà 

 

 

9. QX¶aiPeUie]-vous voir évoluer/changer pour votre rôle de patient expert :  

a. Vis-à-vis des autres professionnels de santé ?  
La connaissance du patient « partenaire et ressource », car certains PS bloquent avec le terme 
e[peUW. Mrme Vi de plXV en plXV VonW oXYeUWV j l¶idpe dX paWienW e[peUW/ 

Je souhaite me sentir de plus en plus intégrée dans les parcours. 

 

b. Vis-à-YiV de O¶iQdXVWUie ShaUPaceXWiTXe ?  
A ce niveau, je me sens déjà intégrée, je veux faire avancer les choses.  

J¶aimeUaiV collaboUeU aYec ceX[ qXi V¶occXpenW de l¶o[\gqne poXU faiUe aYanceU leV choVes et 
améliorer la vie des patients dans mon cas. 

 

10. Que pensez-vous de la réglementation vis-à-vis des patients experts ? Vous sentez vous 
encadré ?  

Cela dépend des associations et des patients experts. PoXU moi il n¶\ a paV de VoXciV. 
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Interview 6 ± Mme MS 

 

1. De quoi souffrez-vous ?  

J¶ai Xne maladie UhXmaWiVmale chUoniqXe. 

 

2. Pourquoi avoir choisi de devenir patient expert ?  

J¶ai faiW la foUmaWion l¶an deUnieU caU : 

- Je VXiV h\peUacWiYe, j¶ai beVoin de me cXlWiYeU eW je YoXlaiV poXYoir affronter ma maladie. 
AYanW j¶aUUiYaiV j WoXW affUonWeU maiV il \ a 4-5 ans, cela a été le début des complications et 
il a pWp difficile de me pUojeWeU. J¶aYaiV beVoin de connaiWUe mon enYiUonnemenW eW d¶aYoiU 
un regard différent sur la maladie. 

- La foUmaWion peUmeW de V¶enUichiU, de maiWUiVeU Va maladie, d¶aYoiU Xne pUiVe de haXWeXU 
pour aborder les choses différemment. 

- J¶aYaiV beVoin d¶pYolXWion eW d¶Xn cadUe UeconnX poXU change ma poVWXUe de paWienWe. 
- Je voulais découvrir la pratique médicale. 
- Je voulais gagner en compréhension en entendant le parcours des autres patients. 
- LoUVqX¶on a Xne maladie chUoniqXe, on paVVe VeV joXUnpeV j cacheU Va maladie. J¶aYaiV 

enfin la poVVibiliWp d¶rWUe © moi » sans être reconnue comme patiente chronique. 
 

Je voulais aller au-delà de la maladie et me professionnaliser pour évoluer et pour aider les autres 
patients. Je souhaite être un témoin pour apporter mon expérience et accompagner les autres, mais 
paV poXU l¶impoVeU. 

 

3. En quoi consistait votre formation ?  

Plus de 40 heures, avec beaucoup de modules pour balayer les grandes thématiques. 

Nous ne sommes pas des professionnels de santé. 

 

4. Travaillez-vous à côté de votre rôle de patient expert ?  

Non je suis en arrêt maladie. 

 

5. Quelles sont vos principales activités en tant que patient expert ?  
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Je travaille avec mon association pour poser des éléments qui permettent de savoir le rôle des 
patients experts (rôle en tant que diplômé, différent de ceux qui se revendiquent patient expert, 
comment il intervient à chaque stade de la maladie, ses missions selon ses objectifs) 

 

J¶ai deV acWiYiWpV mXlWipleV eW YaUipeV. 

 

6. Êtes-vous rémunéré(e) ?  

Non 

 

7. Vous êtes rattaché(e) à une association de patients ?  

Oui  

 

8. Vous travaillez avec des SURfeVViRQQeOV de VaQWp (j O¶h{SiWaO cRPPe eQ YiOOe) eW aYec deV 
patients.  

a. Que pensez-YRXV de cROOabRUeU aYec O¶iQdXVWUie ShaUPaceXWiTXe (SOXV SUpciVpPeQW Oe 
marketing pharmaceutique) ?  

OXi c¶eVW inWpUeVVanW poXU conjXgXeU WoXWeV leV UeVVoXUceV donW on dispose. Cela permettrait 
d¶apaiVeU leV UelaWionV enWUe pUofeVVionnel, laboUaWoiUe, eW paWienW. 

 

b. Dans quel but ?  
En WanW qXe paWienW, il n¶\ a paV de paUWi pUiV : le cadUe doiW rWUe claiUemenW dpfini. 

Je VXiV d¶accoUd poXU collaboUeU aX niYeaX de l¶enYiUonnemenW maiV paV c{Wp pUodXiW. 

 

Je crains que le discours soit moins crédible pour les autres patients car je serai « étiquetée 
laboratoire ». 

 

c. Accepteriez-vous de participer à un projet pour les patients ? Avez-vous des exemples 
d¶idpeV de SURjeW ?  

Bien sûr, nous avons un travail à mener pour aider les patients.  
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9. QX¶aiPeUie]-vous voir évoluer/changer pour votre rôle de patient expert :  

d. Vis-à-vis des autres professionnels de santé ?  
CeUWainV pUofeVVionnelV ne VonW paV aX coXUanW de l¶e[iVWence de ce dipl{me. L¶infoUmaWion deYUaiW 
être relayer car nous pourrions en quelques sortes les « soulager ª danV l¶e[eUcice de leXUV 
fonctions au quotidien. 

 

e. Vis-à-YiV de O¶iQdXVWUie ShaUPaceXWiTXe ?  
Je n¶ai paV d¶aWWenWe paUWicXliqUe. Je VXiV oXYeUWe poXU des projets pour les patients. 

 

10. Que pensez-vous de la réglementation vis-à-vis des patients experts ? Vous sentez vous 
encadré ?  

Il y a des progrès à faire. 

 

11. Avez-YRXV d¶aXWUeV iQfRUPaWiRQV TXe YRXV VRXhaiWeUie] SaUWageU ?  
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Interview 7 ± Mme MSE 

 

1. De quoi souffrez-vous ?  

J¶ai eX Xn canceU dX Vein. 

 

2. Pourquoi avoir choisi de devenir patient expert ?  

Pour partager mon vécu pour aider des patient(s) qui traversent le même tsunami et pour donner 
un sens à mon vécu. 

 

3. En quoi consistait votre formation ?  

Formation au CU de patients experts en ETP en 2018 : Cours dans différents domaines et 
pUpVenWanW : l¶oUganiVaWion dX V\VWqme mpdical en FUance, VXU ceUWaineV paWhologieV, VXU la 
démocratie sanitaire, sur les organismes repUpVenWanWV deV XVageUV, VXU leV pUogUammeV d¶pdXcaWion 
ThpUapeXWiqXeV dX paWienW, dpfiniV paU l¶ARS, VXU leV comppWenceV pV\choVocialeV, aYec Xn VWage 
de 3 joXUV en pqXipe hoVpiWaliqUe pUaWiqXanW l¶ETP. OXWUe leV appUenWiVVageV en WeUmeV de VaYoiUV, 
les 12 participantes avons appris les unes des autres de nos pathologies réciproques, nous avons 
appUiV j pUendUe dX UecXl VXU noV pUopUeV paUcoXUV eW compUiV WoXW ce qX¶il \ a de commXn danV 
nos histoires, ce qui a abouti à la création de notre association : P¶OVe SanWp, Xne aVVociaWion 
destinée à évoluer en SCIC. Nous avons appris un savoir être, celui du patient expert de son vécu.  

 

Formation au DU de patients experts en ETP commencé en 2020 : formation interrompue du fait 
de la crise sanitaire. Les cours diVpenVpV en pUpVenWiel en dpbXW d¶annpe 2020 pWaienW baVp VXU leV 
mêmes thèmes que le CU. Une nouvelle promotion avec 6 « étudiantes » issues de la promotion 
du CU de 2018, et de belles rencontres avec les étudiants de la promotion de 2019 (qui ont 
égalemenW cUpp leXU aVVociaWion de paWienWV e[peUWV), eW de noXYeaX[ beaXcoXp d¶enUichiVVemenW 
inter personnels avec nos parcours qui se ressemblent et nous rassemblent.  Pour la poursuite du 
DU, noXV VommeV danV l¶aWWenWe de poXYoiU noXV UeWUoXYeU en pUpVenWiel : car dans les cours 
diVWancielV paU YidpoV il noXV manqXe WoXV l¶aVpecW deV inWeUacWionV enWUe paWienWV, qXi VonW WoXW 
aussi importants que les apports théoriques. 

 

4. Travaillez-vous à côté de votre rôle de patient expert ?  
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Ma paWhologie m¶a faiW peUdUe mon emploi. Je suis actuellement en invalidité deuxième catégorie. 

 

5. Quelles sont vos principales activités en tant que patient expert ?  

Je suis secrétaire dans une association et co-pUpVidenWe de l¶aVVociaWion de paWienW e[peUW P¶OVe 
SanWp eW j¶accompagne des patientes traversant le tsunami du cancer du sein. Actuellement la crise 
sanitaire dû à la Covid fait obstacle à toute intervention en présentiel dans les établissements 
médicaux. Par ailleurs, le deuxième obstacle à une quelconque activité en tant que patient expert 
eVW le VWaWXW de bpnpYole qXi eVW V\VWpmaWiqXemenW pUopoVp, eW qXi eVW conWUaiUe aX pUincipe de P¶OVe 
santé. 

 

6. Êtes-vous rémunéré(e) ?  

Non 

 

7. Vous êtes rattaché(e) à une association de patients ?  

Oui : Entre Ciel et Mer, P¶OVe SanWp, eW poncWXellemenW bpnpYole poXU EXUopa Donna. 

 

8. VRXV WUaYaiOOe] aYec deV SURfeVViRQQeOV de VaQWp (j O¶h{SiWaO cRPPe eQ YiOOe) eW aYec deV 
patients.  

a. Que pensez-YRXV de cROOabRUeU aYec O¶iQdXVWUie ShaUPaceXWiTXe (SOXV SUpciVpPeQW Oe 
marketing pharmaceutique) ?  

 

Je penVe qXe le paWienW e[peUW eVW Xn maillon qXi appaUaiW danV leV We[WeV d¶oUganiVaWion de la 
démocratie sanitaire : les établissements sanitaires ont besoin de patients experts pour monter et 
jXVWifieU leXU pUogUamme d¶ETP, eW leV laboUaWoiUeV UecheUchenW deV paWienWV e[peUWV poXU V¶inVcUiUe 
danV le cadUe eW le conWe[We, maiV WoXV pUoclamenW ne paV aYoiU de bXdgeW poXU l¶engagemenW, 
l¶inYeVWiVVemenW, le WempV eW l¶inWeUYenWion deV paWienWV e[peUWV qXi doiYenW accepWeU d¶rWUe 
bénévoles. Dans ces conditions je ne souhaite pas cette collaboration. 

Nous sommes effectivement des patients « experts de notre vécu », avec des compétences nous 
peUmeWWanW d¶accompagneU d¶aXWUeV paWienWV, maiV aXVVi d¶inWeUYeniU danV deV oUganiVmeV 
représentants des patients, dans des formations de soignants, dans des associations de patients, 
danV deV pqXipeV mpdicaleV poXU appoUWeU la paUole, le poinW de YXe eW l¶inWpUrW dX paWienW, «. EW 
nous avons également tous et toutes nos compétences liées à nos situations personnelles et 
professionnelles : certains patients experts sont psychologue, formateurs, assistante sociale, 
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VecUpWaiUe, chef d¶enWUepUiVe, compWable, commeUcial, «« NoV comppWenceV, foUmaWion eW YpcX 
de nos pathologies nous permettent de pouvoir diffuser notre « savoir être » de patient expert en 
dehors de tout cadre médical ou pharmaceutique. 

 

b. Dans quel but ?  
 

L¶inWeUYenWion d¶Xn paWienW e[peUW doiW rWUe UpmXnpUp qXel qXe VoiW le domaine danV leqXel il 
intervient et il a des rôles à jouer dans de nombreux mécanismes, rouages et services dans lesquels 
les patients déambulent pour être soignés, traités et sont  parfois « maltraités », et je pense que la 
pUomoWion phaUmaceXWiqXe n¶eVW paV Xn domaine pUioUiWaiUe poXU leV paWienWV e[peUWV VaXf peXW-être 
poXU faiUe UemonWeU leV effeWV VecondaiUeV d¶Xn mpdicamenW, oX pYoqXeU leV UaiVonV de la non 
obVeUYance d¶Xn WUaiWemenW : cUpeU Xn eVpace poXU dppoVeU le YpcX eW la paUole deV paWienWV. 

 

c. Accepteriez-vous de participer à un projet pour les patients ? Avez-vous des exemples 
d¶idpeV de SURjeW ?  

 

Il e[iVWe beaXcoXp de pUojeWV qXi VonW VoXYenW poUWpV paU leV ARS (pUogUammeV ETP, «) eW 
aVVociaWionV de paWienWV. EWanW aYanW WoXW Xne paWienWe, j¶ai mon pUopUe paUcoXUV eW UpVeaX mpdical 
(comme tous les patients expeUWV), qXi me peUmeWWenW de c{Wo\eU d¶aXWUeV paWienWV eW VoignanWV 
auprès de qui je peux intervenir.   

Mon idpe eVW qXe l¶accompagnemenW d¶Xn paWienW, d¶Xne pqXipe mpdicale, d¶Xn aidanW, « paU Xn 
patient expert doit être reconnu comme une « discipline » à part entière qui apporterait une nouvelle 
appUoche danV la foUmaWion deV VoignanWV, la UepUpVenWaWion deV XVageUV dX V\VWqme mpdical, «. 
MaiV aXVVi danV Xn U{le d¶accompagnemenW aXpUqV deV aidanWV poXU leV VoXWeniU danV leXU U{le en 
WpmoignanW d¶Xn UeVVentit de malade souffrant de la même pathologie de leur proche, auprès des 
paWienWV poXU VXpplpeU leV pUocheV qXi n¶onW paV WoXjoXUV le WempV, oX qXi ne VoXhaiWenW paV rWUe 
danV l¶accompagnemenW, oX ne VaYenW paV commenW accompagneU leXU pUoche« NoWUe place 
e[iVWe, eW noV U{leV, miVVionV eW champV d¶inWeUYenWion VonW j inYenWeU, j cadUeU eW j UeconnaiWUe paU 
une rémunération appropriée pour obtenir une véritable reconnaissance professionnelle et 
institutionnelle. 

 

9. QX¶aiPeUie]-vous voir évoluer/changer pour votre rôle de patient expert :  

a. Vis-à-vis des autres professionnels de santé ?  
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Le statut de bénévolat dénigre nos compétences auprès des équipes médicales qui nous perçoivent 
trop souvent comme un contre-pouvoir et un intru dans la relation soignant/soigné qui risque de 
décrédibiliser leur position de « sachant », alors que notre intervention peut-être envisagé comme 
un véritable partenariat pour accompagner leur patient pour que ce dernier devienne acteur de sa 
santé. Le bénéfice et but ultime recherché reste le mieux être du patient vivant avec une pathologie 
chUoniqXe, qX¶il aiW Xne meilleXU qXaliWp de Yie WoXW en UeVWanW obVeUYanW de VeV WUaiWemenWV, eW ceW 
enjeu est commun à chaque partenaire : soignant, patient, et patient expert. 

 

b. Vis-à-YiV de O¶iQdXVWUie ShaUPaceXWiTXe ?  
 

Les industries pharmaceutiques « profitent » de la vague qui porte et transporte les patients experts 
au-devant de la « scène » de la démocratie sanitaire, pour inventer de nouveaux postes tel que : « 
Responsable médical parcours patient » ou autre terminologie qui utilise le mot patient pour 
paUavWUe adhpUeU aX noXYeaX cadUe dX V\VWqme de VanWp. MaiV ce paUcoXUV paWienW ne V¶appUend paV, 
ne V¶inYenWe paV : il Ve YiW de l¶inWpUieXU. Selon ceWWe logiqXe, VeXl Xn patient expert pourrait occuper 
Xn Wel poVWe, ce qXi n¶eVW paV le caV : le paWienW e[peUW eVW Xn faiUe YaloiU qXe l¶on faiW WpmoigneU 
bénévolement pour « vendre » un soi-disant savoir du parcours patient.  

 

La prise en charge du patient chronique nécessite désormais une co-construction entre prestataires, 
acWeXUV de l¶indXVWUieV, de la VanWp, oUganiVmeV / inVWiWXWionV / aVVociaWionV, «. ChacXn deYanW 
développer en interne une « culture patient » pour orienter les décisions, en fonction des besoins 
et du vécu du patient. Dans ce shéma, le patient expert une véritable place à tenir avec un rôle de 
co-partenaires et un statut de professionnel à part entière au même titre que les autres « sachants » 
et décideurs autour de la table. 

 

10. Que pensez-vous de la réglementation vis-à-vis des patients experts ? Vous sentez vous 
encadré ?  

 

La réglementation vis-à-YiV deV paWienWV e[peUWV n¶eVW pYidemmenW paV VXffiVammenW pUpciVe, eW 
WUqV loin d¶rWUe UeconnaiVVanWe de la plXV-YalXe de leXUV miVVionV danV l¶amplioUaWion de la prise en 
charge des patients chroniques.  

La reconnaissance du DU de patient expert en ETP par la RNCP (Répertoire National des 
Certifications Professionnelles et Répertoire Spécifique) serait un premier pas vers la 
professionnalisation des patients experts, la mise en place de leur rémunération, et ainsi pour être 
UeconnXV comme paUWenaiUe inWpgUanW l¶pqXipe de Voin. 
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11. Avez-YRXV d¶aXWUeV iQfRUPaWiRQV TXe YRXV VRXhaiWeUie] SaUWageU ?  

L¶amalgame deV WeUminologieV : © paWienW UeVVoXUce ª © paiU aidanW ª © paWienW UpfpUenW ª «. 

Souvent entretenu par les équipes médicales qui font appel à des patients experts sans les nommer 

ainsi, participe à la non-reconnaissance professionnelle de notre statut. Une définition claire du 

patient expert dans sa formation ses rôles, ses compétences, et sa rémunération, permettrait de 

clarifier une distinction entre ces différentes terminologies souvent floues et non cadrées.  

Le terme de « patient expert » est sans doute mal choisi et donne à ce statut une dimension qui 

peXW UiYaliVeU aYec le champ de © l¶e[peUWiVe mpdicale ª deV mpdecinV, qXi YoienW aX pUemieU aboUd 

un patient qui se proclame « expert » sans avoir suivi de cursus de médecine, et qui prétend être « 

un équivalent » dans la prise en charge de leurs patients : de prime abord, leur position de méfiance, 

YoiUe de dpfiance peXW V¶enWendUe. MaiV l¶obVWinaWion dX © monde mpdical ª danV ce poViWionnemenW 

erroné par méconnaissance reste une aberration qui entretient la non-reconnaissance du rôle et du 

statut du « patient expert », alors que le vécu du patient apporte un point de vue complémentaire à 

celui des professionnels de santé. Un des principaux rôles des patients experts est sans doute 

d¶inWeUYenir auprès de ces derniers pour les informer, pour faire changer leurs apprioris, et 

promouvoir les bienfaits de co-construire leur prise en charge avec des partenaires patients experts. 

Dans ce rôle, les associations de patients experts sont certainement de bons acteurs. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

Page 98 of 115 
 

Interview 8 ± Mme ND 

1. De quoi souffrez-vous ?  

J¶ai eX Xn canceU dX Vein il \ a 4 anV. 

 

2. Pourquoi avoir choisi de devenir patient expert ?  

Je YoXlaiV me VenWiU XWile. Mon mpdecin m¶a conVeillp de deYeniU paWienWe experte. 

 

3. En quoi consistait votre formation ?  

CU patient expert en maladie chronique et ETP 

DU patient partenaire accompagnant en oncologie 

 

4. Travaillez-vous à côté de votre rôle de patient expert ?  

Je suis infirmière puéricultrice mais pas dans le secteur hospitalier. 

 

5. Quelles sont vos principales activités en tant que patient expert ?  

J¶ai Xn poVWe j WempV compleW, j¶e[eUce en WanW qXe paWienWe e[peUWe en foncWion deV VolliciWaWionV 

- GUoXpe d¶ETP, 
- CUpaWion d¶Xn aWelieU d¶ETP aXWoXU dX canceU dX sein, 
- Groupes de travail, 
- GUoXpe d¶pcoXWe. 

 

6. Êtes-vous rémunéré(e) ?  

Non 

 

7. Vous êtes rattaché(e) à une association de patients ?  

Oui 
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8. VRXV WUaYaiOOe] aYec deV SURfeVViRQQeOV de VaQWp (j O¶h{SiWaO cRPPe eQ YiOOe) eW aYec deV 
patients.  

a. Que pensez-YRXV de cROOabRUeU aYec O¶iQdXVWUie ShaUPaceXWiTXe (SOXV SUpciVpPeQW Oe 
marketing pharmaceutique) ?  

Je le fais déjà ! 

 

b. Dans quel but ?  
Tout dépend des projets proposés, et des capacités. 

 

c. Accepteriez-vous de participer à un projet pour les patients ? Avez-vous des exemples 
d¶idpeV de SURjeW ?  

Si je peux être utile et active, sans hésiter. 

 

 

9. QX¶aiPeUie]-vous voir évoluer/changer pour votre rôle de patient expert :  

d. Vis-à-vis des autres professionnels de santé ?  
 

Être vue comme faisant paUWie dX V\VWqme de VanWp, qX¶on noXV donne Xn YUai U{le eW de YUaieV 
missions. 

Etablire une démocratie en santé publique. 

 

10. Que pensez-vous de la réglementation vis-à-vis des patients experts ? Vous sentez vous 
encadré ?  

C¶eVW floX. Il \ a WUqV peX de réglementation. 

 

11. Avez-YRXV d¶aXWUeV iQfRUPaWiRQV TXe YRXV VRXhaiWeUie] SaUWageU ?  

Chacun peut avoir sa place pour le mieux-être des patients et vis à vis des patients 
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Interview 9 ± Mme NM 

 

1. De quoi souffrez-vous ?  

J¶ai Xne spondyloarthrite axiale radiographique. 

 

2. Pourquoi avoir choisi de devenir patient expert ?  

Je YienV de finiU la foUmaWion. Je VXiV VophUologXe eW j¶ai l¶habiWXde d¶accompagneU leV paWienWV 
danV la geVWion dX VWUeVV eWc. Je YoXlaiV conWinXeU danV l¶accompagnement mental et émotionnel, 
mais aussi au niveau médical, en y intégrant ma pratique ; donner ma vision en tant que patient 
pour enrichir les informations et partager mon expérience.  

 

6. Êtes-vous rémunéré(e) ?  

Oui avec mon métier de sophrologue. 

 

7. Vous êtes rattaché(e) à une association de patients ?  

Oui  

 

8. VRXV WUaYaiOOe] aYec deV SURfeVViRQQeOV de VaQWp (j O¶h{SiWaO cRPPe eQ YiOOe) eW aYec deV 
patients.  

a. Que pensez-YRXV de cROOabRUeU aYec O¶iQdXVWUie ShaUPaceXWiTXe (SOXV SUpciVément le 
marketing pharmaceutique) ?  

Oui et non. 

TUaYailleU aYec Xne aVVociaWion, cela pUend beaXcoXp d¶eVpace, on a Xne YiVion biaiVpe deV choVeV. 
On se concentre trop sur la rémunération. 

Je souhaiterais en tant que patiente experte, élaborer des projetV maiV VeXlemenW V¶ilV me plaiVenW, 
je ne YeX[ paV rWUe obligpe Yia l¶aVVociaWion. Je pUpfqUe m¶engageU de moi-même. 
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b. Dans quel but ?  
 

PoXU leV paWienWV eW leV pUofeVVionnelV de VanWp. Je VXiV pgalemenW d¶accoUd poXU WpmoigneU VXU leV 
mpdicamenWV, caU poXU moi c¶eVW impoUWanW d¶aYoiU deV UeWoXUV de YUaie Yie. 

 

c. Accepteriez-vous de participer à un projet pour les patients ? Avez-vous des exemples 
d¶idpeV de SURjeW ?  

 

Oui. Les laboratoires ont tout intérêt à nous demander comment nous vivons la maladie avec ou 
sans leurs traitements. 
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Interview 10 ± M. RL 

1. De quoi souffrez-vous ?  

J¶ai Xne MICI 

 

2. Pourquoi avoir choisi de devenir patient expert ?  

C¶eVW Xn concoXUV de ciUconVWance. J¶pWaiV dpjj danV le ciUcXiW, j¶ai le conWacW facile eW j¶ai la paVVion 
des sciences du comportement. 

 

3. En quoi consistait votre formation ?  

ApUqV 42h j¶ai eX mon ceUWificaW XniYeUViWaiUe. 

J¶ai effecWXp la foUmaWion j meV fUaiV. 

 

4. Travaillez-vous à côté de votre rôle de patient expert ?  

Je suis maçon. Mais ayant été dans le circuit très tôt (service de chimiothérapie à 20 ans), 
j¶appoUWaiV VoXYenW mon VoXWien aX[ aXWUeV maladeV. AXjoXUd¶hXi, je VXiV pV\choVomaWhpUapeXWe, 
hypnothérapeute et coach professionnel en santé. 

 

6. Êtes-vous rémunéré(e) ?  

Avec mon métier oui.  

Je VXiV bpnpYole aX Vein de l¶aVVociaWion FUanooiV AX PeWiW. 

 

8. VRXV WUaYaiOOe] aYec deV SURfeVViRQQeOV de VaQWp (j O¶h{SiWaO cRPPe eQ YiOOe) eW aYec deV 
patients.  

a. Que pensez-vous de collaborer avec O¶iQdXVWUie ShaUPaceXWiTXe (SOXV SUpciVpPeQW Oe 
marketing pharmaceutique) ?  

PoXU moi c¶eVW npceVVaiUe maiV comple[e. 

 
b. Dans quel but ?  

Pour aider les patients. 
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c. Accepteriez-vous de participer à un projet pour les patients ? Avez-vous des exemples 
d¶idpeV de projet ?  

Il \ a beaXcoXp de confliW d¶inWpUrW, maiV c¶eVW YUai qXe c¶eVW bpnpfiqXe. 

 

9. QX¶aiPeUie]-vous voir évoluer/changer pour votre rôle de patient expert :  

d. Vis-à-vis des autres professionnels de santé ?  
Le terme expert peut déplaire aux médecins.  

Il faXdUaiW qXe l¶on VoiW de plXV en plXV inWpgUpeV.  

 

e. Vis-à-YiV de O¶iQdXVWUie ShaUPaceXWiTXe ?  
J¶aimeUaiV poXYoiU WUaYailleU aYec eX[ aX niYeaX deV WUaiWemenWV, de la pUiVe en chaUge, de la 
compréhension de la maladie oX encoUe danV l¶plaboUaWion de docXmenWV. 

 

10. Que pensez-vous de la réglementation vis-à-vis des patients experts ? Vous sentez vous 
encadré ?  

C¶eVW aX caV paU caV. Mon aVVociaWion m¶enWoXUe bien.  

En WanW qXe bpnpYoleV, noXV poXYonV rWUe no\pV danV beaXcoXp d¶infoUmaWionV, eW noXV n¶aYonV 
pas forcément le temps requis pour être efficace. 

 

11. Avez-YRXV d¶aXWUeV iQfRUPaWiRQV TXe YRXV VRXhaiWeUie] partager ?  

J¶aimeUaiV © professionnaliser » le patient expert. Nous pouvons avoir des compétences qui se 

rattachent à notre métier du quotidien. 

Il faut créer un lien de confiance et démystifier les soignants qui ont des maladies chroniques. 
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Interview 11 ± Mme SP 

1. De quoi souffrez-vous ?  

J¶ai VoXffeUW de nombUeXVeV addicWionV (alcooliVme, WabagiVme, dUogXeV, achaWV compXlVifV«) 

 

2. Pourquoi avoir choisi de devenir patient expert ?  

Je VXiV infiUmiqUe. J¶ai WUaYaillp beaXcoXp en EHPAD pXiV en médecine. 

J¶ai eX Xn dpclic qXand j¶ai eX deV paWienWV en VeYUage. QXand j¶ai pUiV conVcience de ma maladie, 
j¶ai YoXlX me foUmeU : c¶pWaiW impoUWanW poXU moi de poXYoiU allieU mon VaYoiU e[ppUienWiel eW meV 
comppWenceV d¶infiUmiqUe. 

 

5. Quelles sont vos principales activités en tant que patient expert ?  

ETP, modpUaWion d¶Xn foUXm UegUoXpanW deV peUVonneV VoXffUanW d¶addicWionV, accompagnemenW, 
groupe de paroles, témoignages 

 

6. Êtes-vous rémunéré(e) ?  

Je le suis car je suis infirmière 

 

7. Vous êtes rattaché(e) à une association de patients ?  

Oui 

 

8. VRXV WUaYaiOOe] aYec deV SURfeVViRQQeOV de VaQWp (j O¶h{SiWaO cRPPe eQ YiOOe) eW aYec deV 
patients.  

a. Que pensez-YRXV de cROOabRUeU aYec O¶iQdXVWUie ShaUPaceXWiTXe (SOXV SUpciVpPeQW Oe 
marketing pharmaceutique) ?  

Je VXiV aVVe] UpfUacWaiUe« MiWigpe. 
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9. QX¶aiPeUie]-vous voir évoluer/changer pour votre rôle de patient expert :  

b. Vis-à-vis des autres professionnels de santé ?  
C¶eVW compliqXp poXU eX[ de YoiU la pUofeVVionnaliVaWion dX paWienW e[pert. Cela prendra du temps 
pour que nous soyons acceptés et que nous ayons une place. Nous ne voulons pas leur prendre leur 
travail, mais leur être complémentaire. 

 

c. Vis-à-YiV de O¶iQdXVWUie ShaUPaceXWiTXe ?  
Je n¶ai paV d¶aYiV. 

 

10. Que pensez-vous de la réglementation vis-à-vis des patients experts ? Vous sentez vous 
encadré ?  

Mon U{le d¶infiUmiqUe eVW UaVVXUanW, donc je n¶ai paV Xn poinW de YXe plXV oXYeUW j ce VXjeW. 
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Interview 12 ± Mme SB 

 1. De quoi souffrez-vous ?  

Lombalgie chronique 

 

2. Pourquoi avoir choisi de devenir patient expert ?  

On me l¶a demandp caU j¶ai eX Xn paUcoXUV aW\piqXe. J¶ai pWp aliWpe pendanW 20 anV, eW j¶ai eX Xn 
parcours important en établissement de soins. 

 

3. En quoi consistait votre formation ?  

DU d¶ETP j la facXlWp de PaUiV 2012-2013 

Formation en e-learning : ppdagogiqXe, paUWage d¶e[ppUience eW pV\chologie. 

Stage de 3 jours en milieu hospitalier. 

 

4. Travaillez-vous à côté de votre rôle de patient expert ?  

Ma maladie m¶emprche de WUaYailleU. 

 

5. Quelles sont vos principales activités en tant que patient expert ?  

BeaXcoXp d¶ETP. 

 

7. Vous êtes rattaché(e) à une association de patients ?  

J¶ai cUpp mon aVVociaWion poXU la lombalgie. 

 

8. Vous travaillez avec des professionnels de santé (à O¶h{SiWaO cRPPe eQ YiOOe) eW aYec deV 
patients.  

a. Que pensez-YRXV de cROOabRUeU aYec O¶iQdXVWUie ShaUPaceXWiTXe (SOXV SUpciVpPeQW Oe 
marketing pharmaceutique) ?  

Je ne VXiV paV YUaimenW poXU. PoXU moi la YolonWp eW l¶acWiYiWp ph\ViqXe m¶onW VXffi, mrme Vi je 
sais que certaines pathologies nécessitent la prise de médicaments. 
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b. Dans quel but ?  
J¶accepWe Vi c¶eVW poXU deV VeUYiceV deVWinpV aX[ paWienWV. 

 

c. Accepteriez-vous de participer à un projet pour les patients ? Avez-vous des exemples 
d¶idpeV de SURjeW ?  

 

9. QX¶aiPeUie]-vous voir évoluer/changer pour votre rôle de patient expert :  

d. Vis-à-vis des autres professionnels de santé ?  
La reconnaissance du rôle du patient expert 

 

e. Vis-à-YiV de O¶iQdXVWUie ShaUPaceXWiTXe ?  
J¶ppUoXYe beaXcoXp de réticence. 

 

10. Que pensez-vous de la réglementation vis-à-vis des patients experts ? Vous sentez vous 
encadré ?  

Il n¶\ a aXcXn encadUemenW !  

 

11. Avez-YRXV d¶aXWUeV iQfRUPaWiRQV TXe YRXV VRXhaiWeUie] SaUWageU ?  

Les médecins ont un savoir théorique. NouV noXV aYonV le YpcX, c¶eVW poXUqXoi noXV poXYonV 

pchangeU aYec eX[. J¶aimeUaiV collaboUeU plXV aYec eX[ poXU paUWageU meV e[ppUienceV, meV 

conVeilV, j¶ai pnoUmpmenW j paUWageU. Ce n¶eVW paV Xne pUiVe de poXYoiU. NoXV VoXhaiWonV VeXlemenW 

coopérer et apporter une plus-value à leurs connaissances 
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Interview 13 ± Mme VV 
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B. Questionnaire Interne en médecine  
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C. Interview : Laurent Rémy, industriel ± Parcours patient ± Novartis  
 

1. CRPPeQW ce SRVWe V¶eVW-il mis en place ? 

C¶eVW Xne YolonWp de l¶EXUope. 

C¶eVW Xn poVWe qXi a pWp cUpp en VepWembUe 2019 chez Novartis, même si le parcours patient a 

toujours le centre des missions. En effet, cela faisait partie du scope des marketeurs, mais ils ont 

sorti le poste pour en faire un poste à part entière. 

L¶enjeX eVW la Uéflexion sur nos interactions qui ne doivent plus tourner autour du produit 

seulement, car le produit fait partie du parcours et est une ressource du parcours. Au-délà du 

produit et du business, nous avons un vrai dpViU d¶accompagnement différenciant et 

complémentaire.  

 

2. Pourquoi ce poste ? 

J¶pWaiV dplpgXp hoVpiWalieU aYanW, ce qXi m¶a peUmiV d¶aYoiU Xne YiVion globale dX V\VWqme de VanWp, 

mon métier n¶pWaiW paV qXe de la pUomoWion dX mpdicamenW. Je faisais mon raisonnement autour 

des professionnels de santé et des établissements de santé. 

L¶indXstrie pharmaceutique dans son ensemble a un devoir de travailler sur le parcours patient et 

in fine d¶amener deux fois plus de patients deux fois plus vite chez le bon médecin au bon moment. 
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Ma vision globale :  

- Au niveau de la région ; 

- Au niveau des établissements et des PS ; 

- Au niveau des institutions et gouvernance, mais aussi au niveau des services de laboratoires 

pharmaceutiques (marketing, médical, etc.) 

Cela me permet en fait de décliner les objectifs régionaux de santé à différents niveaux. Bien sûr 

en a\anW en WrWe le paWienW, qXi eVW aXjoXUd¶hXi Xn YpUiWable acWeXU de Va maladie. 

 

3. Quelles sont vos missions principales ? 

CompUendUe ce qX¶il Ve paVVe en termes de parcours patients dans les services (les points de 

UXpWXUe, leV poinWV d¶amplioUaWion, leV VolXWionV, eWc.). 

Il faXdUa aXVVi qX¶on dpfiniVVe deV KPI poXU poXYoiU meVXUeU ceWWe philoVophie-là. 

 

4. Que pensez-YRXV d¶XQe cROOabRUaWiRQ aYec OeV SaWieQWV experts ? 

Il faut travailler avec les bons patients experts, selon le besoin et le projet. 

AXjoXUd¶hXi, noXV ne poXYonV paV conWacWeU diUecWemenW le paWienW e[peUW, il faXW paVVeU paU Xne 

aVVociaWion de paWienWV. HoUV, loUVqX¶Xn paWienW e[peUW faiW paUWie d¶Xne aVVociaWion de paWienWV, cela 

Vignifie qX¶il \ a foUcpmenW Xn paUWi pUiV, eW qX¶on UiVqXe de peUdUe © la vraie vie ª « 
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D. Interview : FUaQoRiVe SeOOiQ, DiUecWUice d¶XQe ageQce de cRQVeiO VaQWp eW 

patiente experte 
 

1. Que pouvez-YRXV Pe diUe deV acWiYiWpV d¶XQ SaWieQW e[SeUW cRQVXOWaQW ? 

Le patient expert représente une autre manière de travailler. A travers toutes les expériences, les 

savoirs expérientielles et les formations, nous avons pu acquérir une bonne connaissance de 

l¶pcosystème de santé. 

AYec mon agence, je peX[ paUWicipeU j l¶accompagnement des start-up en santé, des entreprises, 

pour trouver des solutions pour les patients. Je peux également conseiller des ingénieurs, des 

webmasters, aYec l¶idpe qXe ce VoiW penVeU poXU leV paWienWV.  

Nous sommes le porte-paUole d¶Xn gUoXpe, d¶Xn V\VWqme de VanWp. NoXV appoUWons le regard des 

paWienWV, c¶eVW plXV qXaliWaWif j ce niYeaX-là (par exemple, pour la rédaction de contenus pour les 

paWienWV, il faXW Xn langage appUopUip). Il \ a beaXcoXp de champV d¶acWion. 

 

2. Comment recrutez-vous vos consultants ? 

Je cherche à me créer un réseau de partenaires potentiels, que je rencontre au fil du temps. En 

fonction des missions, je sais qui je peux contacter, et cette personne deviendra un prestataire. J¶ai 

environ 80 personnes vers qui je peux me tourner. 

 

3. Comment cela se passe au niveau de la législation ? Faut-il  passer par une association 

patient ? 

Il faut qX¶ilV aienW Xn VWaWXW d¶aXWoenWUepUeneXU. Les laboratoires ne peuvent pas traiter directement 

avec les patients experts, mais le peuvent avec un consultant santé. Les services juridiques des 

laboratoires ont du mal avec cela, poXUWanW c¶eVW comme Vi noXV pWionV Xne agence de 

communication par exemple. 
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4. Au niveau de la rémunération ? 

Cela se fait selon l¶accord avec les clients. Il n¶\ pas de grille pour les patients experts. Nous 

donnons un prix de prestations, mais procédons généralement à une négociation. 

 

5. Quelles sont vos ambitions ? 

Mon agence e[iVWe depXiV peX (2019). J¶aimeUaiV poXYoiU Wravailler sur des missions qui 

m¶amqneUonW YeUV de nombreux patients partenaires. De plXV en plXV d¶inVWiWXWions insistent et 

incitent à travailler avec des patients, donc c¶eVW Xn YUai mpWieU pmeUgenW. 

Je voudrais que tous se demande plus tard : « Comment on a fait autrement, sans impliquer les 

patients ? » 

 

Pour les professionnels de santé, le patient reste un sujet de soin, il commence à peine à devenir 

acteur de sa santé. J¶aimeUaiV faiUe compUendUe j WoXV qXe le paWienW eVW Xn acWeXU de l¶pcoV\VWqme 

de santé. Il est réellement une partie prenante. Il faut donc lui définir un statut, et mettre en avant 

le changement de la relation soignant-soigné. 
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SERMENT  DE  GALIEN 
 
 
Je jure, en présence de mes maîtres de la Faculté, des conseillers 
de l'Ordre des pharmaciens et de mes condisciples : 
 
�  D'honorer ceux qui m'ont instruit dans les préceptes de 

mon art et de leur témoigner ma reconnaissance en restant 
fidèle à leur enseignement. 

 

�  D'exercer, dans l'intérêt de la santé publique, ma 
profession avec conscience et de respecter non seulement la 
législation en vigueur, mais aussi les règles de l'honneur, de 
la probité et du désintéressement. 

 

�  De ne jamais oublier ma responsabilité et mes devoirs 
envers le malade et sa dignité humaine, de respecter le 
secret professionnel.  

 

�  En aucun cas, je ne consentirai à utiliser mes 
connaissances et mon état pour corrompre les mœurs et 
favoriser des actes criminels.  

 
Que les hommes m'accordent leur estime si je suis fidèle à mes 
promesses.  
 
Que je sois couvert d'opprobre, méprisé de mes confrères, si j'y 
manque.  
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