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Union nationale des associations agréées 

d’usagers du système de santé

Les missions de l’Union dans la loi :

- Donner ses avis et propositions aux pouvoirs publics sur le fonctionnement 

système de santé

- Animer un réseau des associations agréées aux niveaux national et régional

- Agir en justice pour la défense des intérêts de ses membres et de ceux des 

usagers

- Représenter les usagers auprès des pouvoirs publics en vue de la désignation

des délégués dans conseils, assemblées et organismes

- Dispenser des formations dont la formation obligatoire de base (PLFSS pour 

2017)
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Union nationale des associations agréées 

d’usagers du système de santé

Missions complémentaires – rapport de concertation :

- Expression des attentes et plaidoyer

- Information des adhérents et du grand public 

- Organisation des débats, participation aux débats publics

- Promotion et accompagnement des mobilisations citoyennes en 

santé

- Représentation dans instances européennes et internationales

- Susciter des observations et des actions de recherche
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Démocratie Sanitaire

L’importance du local 
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Démocratie Sanitaire

Les acquis au niveau institutionnel, les représentants des usagers dans les instances de santé, dont 

notamment, en lien direct avec la problématique du bon usage du médicament

ANSM 

ASIP Santé

CNAMTS

Défenseur des droits

HAS

HCAM

INCa

Santé Publique France

ONIAM
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Résultats EBM contestés par les sociétés 

savantes spécialisées (ex: dépistage PSA)





Au niveau populationnel : échec de la 
prévention primaire médicalisée du DT2
https://blogs.mediapart.fr/jean-pierre-thierry/blog/190517/les-habits-
neufs-de-la-revolution-de-la-prevention-le-diabete-de-type-2

Quand le seuil baisse  Le NNT →∞ mais 

le NNH ne change pas (1/12).  
5 millions de français traités pour HTA légère soit > 50% de la 
population cible.

1/50

1/2381/ ∞





En pratique

• L’incertitude existe (mais peu appréciée des médecins et… des patients)

• Une médecine centrée sur le patient doit tenir compte de ses préférences 
individuelles une fois celui-ci correctement informé (sans biais)
→ Soins palliatifs précoces vs chimiothérapie

→ Dépistage des cancers = une décision individuelle

→ Dialyse rénale ou abstention chez la personne très âgée

→ Cas particulier de la vaccination (pour les vaccins obligatoires et recommandés)

• En faveur d’une codécision difficile à mettre en œuvre mais indispensable 
pour garder (et parfois restaurer) la confiance afin de mieux prendre en 
compte les données sur la pertinence (et accepter leur limites).
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NEJM 377;23 nejm.org December 7, 2017



Un  retournement médical : l’arthroscopie du genou est 
fréquemment réalisée en cas d’arthrose mais il n’y a pas 
de bénéfice additionnelle comparée aux autres 
traitements non-chirurgicaux – antidouleurs, kiné -
sauf en cas de blocage du genou (2 revues Cochrane)

Les genoux écossais sont 2.5 moins souvent opérés 
que les genoux anglais (+69% en 10 ans) L’arthroscopie 
n’est pas dénué de risques : Thrombose veineuse 
(4,1/1000); embolie pulmonaire (1.4/1000) infection 
(2/1000) et décès (0.96/1000). 

Parcours de soins organisé en Ecosse avec rôle prépondérant du médecin réfèrent et prise en charge 
multidisciplinaire, absence d’incitations financières fortes.

En Angleterre : encouragement de la chirurgie ambulatoire, paiement à l’acte et offre privée à but lucratif 
développée, promotion auprès du grand public, travail coopératif moins développé et faible intégration du 
parcours de soins.         



Canada IPP longue 
durée

TOGD pour 
l’étude d’une 
dyspepsie

Endoscopie 
pour dyspepsie 
<50 ans sans 
signes 
avertisseurs

Colonoscopie 
<50 ans sans 
atcds et signes 
avertisseurs

Corticoïdes 
longue durée 
systématique 
chez MICI

USA et
SUISSE

Dosage IPP dans 
le reflux

Intervalle 
screening <10 
ans CCR après 1er 

examen normal

Intervalle >5 ans 
en cas de 
présence de 1 ou 
2 petits polypes 

Intervalle >3 ans 
pour Barret sans 
dysplasie à la 
biopsie

Pas de Scanners 
répétés sauf si 
évolution 
clinique devant 
une douleur 
abdominale 
aigue

Allemagne Pas de répétition  
de test fécal 
après 
colonoscopie 
négative

Pas de AINS ou 
COX2 dans la 
prévention du 
CCR

Ne pas opérer la 
lithiase cholique 
si 
asymptomatique

Gestion de 
l’incidentalome 
du foie sans 
symptômes ou 
évolution

Corticoïdes 
longue durée 
systématique 
chez MICI



Données de la science 
et EBM

Méthodologie, rôle de l’HTA, Real World Evidence
Qualité méthodologique RCT, 
Analyse critique des méthodo/résultats des Essais cliniques (Ioannidis, Stanford)
Indépendance, financement public, financement coopératif géré par des tiers de 
confiance
Littéracie médicale statistique (ex RA vs RR, NNT, NNH)
Communication éthique et responsabilité des chercheurs (communication des 
résultats)
Développement de la culture de la sécurité
Compréhension santé publique et épidémiologie
Formation pharmacologie

Evolution des seuils Faire remonter les seuils (HTA, IRC)
Gérer les renversements médicaux
Evaluation d’impact préalable à la diffusion massive des innovations
Incidentalomes : codécision éclairée, surveillance active
Présentation objective des risques (RA, NNT, NNH) pour une codécision patient-
médecin
Réflexion éthique et sociologique
Courage politique



Incitations médico-
économiques et 
organisationnelles

Stratégie de Transformation du Système de Santé
Recul du paiement à l’acte et de la T2A (du volume à la valeur)
Système d’information et intégration des soins : DPI + IQ et I sécurité des 
soins
Big Data, Prédictif et IA (décision médicale, parcours)

Patients et société civile Démocratie Sanitaire
Education thérapeutique
Littéracie en santé et statistique
Participation des patients et citoyens à l’HTA
Expérience patient PROM, PREM
Indicateur qualité et méthodo de recherche clinique tenant compte des 
attentes et de l’expérience des patients (choix des « endpoints »)
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Démocratie Sanitaire Les acquis récents (CT HAS)

England Canada Scotland France Germany

NICE CADTH SMC HAS G-BA

Board membership **

member of Policy strategy meetings

Committee membership **

contribution by patients org and patients *

Patient experience formalized *

Training of participants

Assessment of PPI

* Since September 2017

*** no voting power

Adapted from Nabarette H HAS France, Personal communication, 2017
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Réflexions, nouveaux travaux et dossiers portés par des 

groupes techniques FAS dont le « GT Médicament ».

• Pertinence

• Accès à l’innovation

• Surmédicalisation

• Prix des médicaments 
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Les pistes et revendications 

• Meilleure prise en compte de l’expérience patient et 
évolution des Indicateurs Qualité et Sécurité des Soins 
(NB: Atcds dans la prévention des infections 
nosocomiales, ex: ICALIN) 

• Participation à la définition des indicateurs pertinents 
dans la recherche clinique (impact potentiel important 
attendu)

• Education thérapeutique, promotion de la co-décision

• Partage de l’information (DMP, BB)
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Accès à l’innovation

Access to 
innovation

Unnecessary

Care 
(waste)

Implicit 
and 

explicit

Rationing

Co-pay

Price

INEQUALITIES OVERMEDICALIZATION
REDUCED EFFICIENCY
BAD OUTCOMES beyond a certain 
level of overmedicalization (e.g USA 
with current decrease in life 
expectancy)

MEDICAL TECHNOLOGY
DIFFUSION AND
MARKET GROWTH

Waste is considered to 

be in the range of 20% 

of healthcare 

expenditure (OECD)

* Access limited to 

patients with Hepatic 

Fibrosis >F2

* Drug with ICER> 

35k€/QALY (UK)

“Financial toxicity” as a 

acceptable side effect of 

cancer drugs (USA 

ASCO 2016)

• New cancer Drugs

• HepC Drugs

• Orphan Drugs

• Even generic

* Imatinib (Gleevec) from 

3200$ in 2001 to 8156€ 

in 2014 (USA)
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Accès à l’innovation

Access to 
innovation

Unnecessary

Care (waste)

Implicit and 
explicit

Rationing

Co-pay

Price

IMPROVED EFFECTIVENESS
IMPROVED EFFICIENCY
BETTER OUTCOMES
• Value Based Payment
• Value Based reimbursement

REGULATION SUPPORTED BY  HTA
Regulation in PURSUITE OF TRIPLE 
AIM 
• Patient experience of care
• Reduction of cost per capita
• Improving Health of population



“la médecine est la science de l’incertitude 
mariée à l’art des probabilités”

William Osler (1849-1919)
Médecin d’origine Canadienne considéré comme l’un des pères de la 
médecine moderne
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