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Texte d’orientation de l’IEEPO : avant-propos

Nous sommes à l’aube d’une ère nouvelle. 

A l’heure de la finalisation du texte d’orientation de l’IEEPO, des décisionnaires du monde entier se réunissent pour discuter des mesures à prendre contre le changement climatique. De plus en plus d’études scientifiques démontrent l’impact du réchauffement planétaire sur les populations et sur l’environnement – de l’air que nous respirons à l’eau que nous buvons. Tout est inéluctablement lié.

Les dirigeants et les négociateurs de la COP26 qui s’est tenue à Glasgow, au Royaume-Uni, ont une tâche colossale à accomplir. L’avenir de notre planète dépend de leur volonté de coopérer, de mettre de côté leurs divergences  pour relever quelques-uns des plus grands défis que le monde ait connus.

Comme en attestent les thèmes mis à l’ordre du jour du Sommet mondial de la santé (World Health Summit) 2021, une métamorphose s’impose aussi dans nos systèmes de santé. Pour nous permettre de réviser notre approche et de dispenser les soins équitablement et de manière juste partout dans le monde, les mentalités doivent évoluer. La nécessité d’établir des partenariats est à la base de ce changement de paradigme. Le texte d’orientation de l’IEEPO 2021 est intitulé « Un appel au changement pour une plus grande humanisation des soins ». Résolument ambitieuse, son injonction à agir n’en est pas moins tout à fait réalisable. Or une chose est sûre : nous ne réussirons pas sans alliances pluripartites et transfrontalières, à la fois à l’intérieur et à l’extérieur de l’écosystème des soins de santé. Nous devons travailler ensemble, en synergie, et collaborer avec les dirigeants d’autres pays du monde.

Nous devons cultiver la diversité, tenir compte de la pluralité des cultures et placer les besoins de groupes de population hétéroclites au cœur de notre action – telle est la définition de la médecine humanisée, composante essentielle pour induire un changement en profondeur de notre système de soins de santé. Nous invitons la communauté de l’IEEPO à mener cette transformation.


Bogi Eliasen, 
Director of Health (directeur de la santé), Instituttet for Fremtidsforskning (Institut d’études prospectives) de Copenhague, contributeur et conférencier d’honneur de l’IEEPO 2021
Mary Baker, 
ancienne présidente, European Brain Council (Conseil européen du cerveau), membre du Comité consultatif externe de l’IEEPO (EAC)
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Résumé 
L’IEEPO (International Experience Exchange with Patient Organisations, échange international d’expériences avec les associations de patients) est une initiative menée par des patients visant à améliorer les systèmes de soins de santé dans le monde entier. La communauté de l’IEEPO a élaboré un texte d’orientation pour contribuer à l’atteinte de cet objectif de deux manières : 
1. en unifiant les positions des membres quant à la nature du changement requis pour que les services de santé dispensent de meilleurs soins aux patients ;
2. en formulant des recommandations spécifiques sur la façon de mettre en œuvre ce changement.
L’appel à « l’humanisation des soins de santé » est au cœur du présent texte d’orientation. Cela consiste à reconstruire les systèmes de soins de santé autour des besoins des patients et de leurs communautés. Le texte d’orientation incite les gouvernements et l’industrie pharmaceutique à dépenser des montants équivalents pour la prévention et pour les traitements. Il préconise de se concentrer davantage sur l’éducation sanitaire dans les écoles et encourage les entreprises technologiques à continuer d’investir dans de nouvelles approches afin d’aider les populations à contrôler leur état de santé et s’orienter rapidement et efficacement au sein des systèmes de santé.
Enfin, le texte d’orientation appelle à une mobilisation générale pour faciliter ces changements et permettre à tous de bénéficier d’un meilleur système de soins de santé, plus équitable et plus durable.
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Note de synthèse

Pour la première fois dans l’histoire contemporaine, une pandémie a mis l’économie planétaire à l’arrêt et les systèmes de santé à genoux. L’édifice commençait déjà à se fissurer avant même la survenue de la COVID-19. Nos systèmes de santé, initialement conçus pour les soins aigüs, ont été paralysés par les besoins d’une population de plus en plus diversifiée, vieillissante et croissante. La pression en faveur d’un changement en profondeur de la manière dont nous assurons les soins commençait à se faire sentir. Au nombre des défis systémiques identifiés, mentionnons :

· un cloisonnement des systèmes de santé, dans lesquels les différentes spécialités, disciplines et catégories de parties prenantes œuvrent isolément les unes des autres ;
· le rôle en constante évolution de la communauté de patients dans les prises de décision partagées en matière de santé ;
· la nécessité d’améliorer la communication, notamment entre les patients et les professionnels de la santé, mais aussi avec les autres parties prenantes ;
· la prépondérance d’une « approche standardisée » sur l’approche personnalisée des soins ;
· le manque d’accès numérique, de connaissances et d’outils, conjugués à l’absence d’infrastructure numérique systématique et fiable de partage d’informations ;
· le besoin de preuves recueillies par les patients et de données pertinentes pour les patients ;
· les questions juridiques relatives à la confidentialité des données des patients.
 
La reconstruction des systèmes de santé autour des besoins des patients 1 et des citoyens ne doit plus être une utopie. Le développement fulgurant des technologies et l’usage des médias sociaux offrent de nouvelles opportunités pour réinventer et repenser la santé publique. Il nous faut un système compatissant et durable, qui rapproche les patients, les professionnels de la santé et les autres parties prenantes de l’écosystème au sein de partenariats d’égal à égal fondés sur la confiance afin de délivrer des soins holistiques et d’obtenir de meilleurs résultats.L’humanisation des soins est cruciale pour la reconstruction de systèmes de santé durables et l’amélioration de la prise en charge personnalisée.
L’importance « d’humaniser la santé » est l’idée maîtresse du document de position et du travail de l’IEEPO. Busch, Moretti, Travaini et al. (2019) admettent que l’idée d’humanisation n’est pas encore bien définie ni très claire. Ils livrent une définition de la « santé humanisée » par opposition aux procédures mécaniques automatisées et impersonnelles qui résultent généralement du déploiement croissant des technologies et de la dépendance à l’égard de celles-ci.

Un système de soins humanisé consiste à travailler de concert avec les patients et l’ensemble des parties prenantes pour créer une approche plus personnalisée. Ces efforts peuvent cependant être minés par le manque de culture numérique et l’inaccessibilité des solutions numériques. Un article complet publié par la revue scientifique The Lancet décrit une grande partie des défis à relever au cours du processus de transformation numérique du système de santé, le numérique étant érigé au rang de nouveau facteur clé de la santé (Kickbusch, Piselli, Agrawal et al., 2021)





Le texte d’orientation de l’IEEPO définit et examine ces défis et opportunités en fonction de cinq grands axes (énoncés ci-dessous) et fournit une feuille de route pour le changement qui est validée par la communauté internationale de patients. 
1. Placer l’humain au cœur du dispositif de santé.
2. Humaniser le savoir en termes de santé.
3. Humaniser le système de santé numérique pour développer des capacités en exploitant au mieux les données des patients.
4. Humaniser le système de santé en se focalisant sur la prévention et la guérison grâce à un nouveau modèle 50/50.
5. Prioriser la diversité, l’équité et l’inclusion afin d’humaniser l’approche de la santé.





Le document de prise de position se veut ouvertement ambitieux. Il propose et fournit aussi des pistes pratiques et éprouvées pour rendre les soins personnalisés financièrement abordables en travaillant à la transformation des écosystèmes de santé avec les innovateurs, les entreprises technologiques, les professionnels des soins, l’industrie biopharmaceutique/pharmaceutique, les régulateurs, les écoles, les universités et les gouvernements.

Des éléments étayant ces propos, publiés pour la première fois ici, ont été extraits de l’enquête menée par l’IEEPO en août et en septembre 2021. L’enquête a recueilli 304 réponses de représentants de la communauté de patients dans les régions suivantes : Europe, Etats-Unis/Canada, zone Asie-Pacifique, Amérique latine, Moyen-Orient et Afrique. Les résultats ont été complétés par des recherches approfondies et des interviews d’experts, reposant sur l’excellent travail qui a déjà été réalisé dans ce domaine.
 
L’action est notre but !

Le changement ne se fera pas du jour au lendemain mais, en unissant nos forces, nous réussirons à transformer nos systèmes de santé. – Comité consultatif externe de l’IEEPO (EAC)






Il est indispensable de coopérer avec tous les acteurs de la santé pour promouvoir une transformation radicale de la manière dont nous dispensons les soins. Notre approche doit répondre aux besoins des personnes et de leurs communautés. Nos appels à l’action concernent toutes les parties prenantes. Nous invitons les gouvernements à reconfigurer et à synchroniser la prestation de soins primaires et secondaires en investissant davantage dans la prévention. Nous invitons les écoles et les universités à nouer le dialogue avec leurs associations locales de patients afin d’améliorer la littératie en santé. Nous invitons le secteur des technologies à continuer d’investir dans les systèmes informatiques afin de réunir patients et professionnels de la santé au sein de partenariats plus transparents et équitables. Enfin, nous devons tous être plus proactifs dans la compréhension de nos besoins de santé individuels tout en encourageant le changement. 
 
Chacun des axes de ce texte d’orientation ouvre la voie à une intervention de la part de divers acteurs du système de santé. Des appels généraux à l’action sont lancés à la fin de chaque chapitre. Dans le monde entier, la communauté de patients de l’IEEPO et ses affiliés œuvreront pour les traduire en activités concrètes et spécifiques respectant la culture et le contexte des différents milieux.
1 La définition du terme « patient » est celle adoptée par l’EUPATI : https://toolbox.eupati.eu/resources/recommandations-pour-limplication-des-patients-dans-la-recherche-et-le-developpement-des-medicaments-dirigee-par-les-professionnels/?lang=fr. 

Nous reconnaissons que toutes les recommandations et appels à l’action contenus dans cet exposé ou en matière de gouvernance des soins de santé ne sont pas faciles à réaliser, en particulier quand les ressources sont limitées. 

Afin de partager les meilleures pratiques pour tous les axes abordés par ce texte d’orientation, chaque chapitre décrit au moins une étude de cas représentative d’actions ou d’initiatives couronnées de succès dans le domaine en question. Parallèlement, l’IEEPO a constitué une bibliothèque d’exposés (études de cas) qui ne figurent pas dans le texte d’orientation. Ils regorgent d’exemples supplémentaires et fournissent des points de départ pour la poursuite des actions et leur planification. Nous encourageons tout le monde à communiquer ses études de cas à l’IEEPO et aux communautés de patients avec lesquelles nous sommes en contact.

Nous tenons à remercier tout particulièrement le Comité consultatif de l’IEEPO pour son soutien et sa contribution à l’élaboration de ce travail, ainsi que la communauté de patients de l’IEEPO pour sa participation à l’enquête servant de base à nos constats.

Les résultats de l’enquête menée à l’échelle mondiale auprès de la communauté de patients de l’IEEPO ont mis en évidence une demande explicite de couverture sanitaire universelle.




Chapitre 1 – Placer l’humain au cœur du dispositif de santé 
Auteurs : Kin Ping Tsang, président, Alliance for Rare Diseases (alliance maladies rares) Hong Kong ; Mary Baker, ancienne présidente, European Brain Council (Conseil européen du Cerveau) ; Mayra Galindo Leal, directrice générale, Asociación Mexicana de Lucha contra el Cáncer (association mexicaine de lutte contre le cancer).

Imaginez un système de santé au sein duquel la compassion est aussi importante que les soins.


 	  Enoncé du problème


Les professionnels de santé doivent « voir » et traiter les patients – et pas seulement leur maladie. Des traitements et des soins efficaces, conjugués à la compassion et à l’empathie, se traduisent par de meilleurs résultats (Sinclair, Norris, McConnell et al., 2016). Une approche plus holistique des soins de santé est indispensable, c’est-à-dire une approche qui considère les patients, les proches aidants et les prestataires de soins comme des êtres humains avec des besoins et circonstances complexes. Elle devrait être inhérente à la pratique médicale quotidienne, or elle est souvent négligée, comme le décrit Haslam (2015) : « [La] compassion n’est pas une option facultative, mais trop souvent elle est jugée beaucoup moins importante que d’autres aspects des soins. »


 	   Synthèse des discussions


Le point de vue des droits de la personne humaine

Une approche de la santé axée sur les droits de la personne humaine est fortement préconisée et encouragée. Le présent texte d’orientation a été élaboré pour atteindre les principaux objectifs d’égalité et d’équité en enjoignant toutes les parties prenantes à respecter les droits de la personne humaine, notamment le droit à la santé.

La Déclaration universelle des droits de l’homme (Nations Unies, 2015) stipule que « [t]oute personne a droit à un niveau de vie suffisant pour assurer sa santé, son bien-être et ceux de sa famille, incluant l’alimentation, l’habillement, le logement, les soins médicaux ainsi que les services sociaux nécessaires [...] ». Le droit à la santé est un droit inclusif. Il comporte différents aspects, parmi lesquels la protection contre la discrimination et le droit à l’éducation en matière de santé. 

Le droit des individus à bénéficier des services sanitaires dont ils ont besoin, au moment et à l’endroit voulus, sans éprouver de difficultés financières – qualifié ci-dessous de couverture sanitaire universelle – suppose aussi que les patients jouent un rôle proactif dans leur santé. En assumant davantage de responsabilités en matière d’auto-prise en charge et en prenant activement des mesures préventives, les patients peuvent réduire sensiblement la lourde charge qui pèse sur les systèmes de soins de santé.

L’enquête menée à l’échelle mondiale auprès de la communauté de patients de l’IEEPO a montré une nette demande pour une couverture sanitaire universelle.

[image: ][image: ][image: ][image: ]A votre avis, le système de santé de votre pays fournit-il une couverture sanitaire universelle ? Définition de la couverture sanitaire universelle (CSU) : situation dans laquelle tous les individus bénéficient des services de santé dont ils ont besoin, quand et où ils en ont besoin, sans subir de difficultés financières, tout au long de leur vie.
Dans quelle mesure êtes-vous d’accord avec cet énoncé : « La couverture sanitaire universelle (CSU) devrait être l’objectif à atteindre lorsque les gouvernements investissent dans la santé, pour fournir les services de santé dont les individus ont besoin, sans difficultés financières. » ?

85,5 % des personnes interrogées étaient d’accord ou tout à fait d’accord : la couverture sanitaire universelle devrait être l’objectif principal de tout investissement des gouvernements dans la santé. Les résultats de l’enquête montrent que ce n’est pas le cas partout à un degré satisfaisant. 
Interrogés sur la disponibilité de la couverture sanitaire universelle dans leur pays, 47,7 % des répondants ont déclaré qu’elle n’existait pas tandis que 15,1 % n’étaient pas sûrs. L’incertitude quant à l’existence d’une couverture sanitaire universelle pour les personnes qui en ont besoin est plutôt révélatrice de son absence.

Il est admis que dans bien des pays, les systèmes de soins de santé puissent avoir des priorités plus urgentes, notamment dans le contexte de la pandémie de COVID-19. Cependant, les principes de justice, d’équité et d’humanisation doivent sous-tendre toutes les étapes de l’évolution des systèmes de soins de santé. 
La compassion est définie comme une sensibilité à la souffrance d’autrui visant à la comprendre, combinée à un désir d’aider et de favoriser le bien-être de ces personnes afin de trouver une solution à leurs problèmes.2

Les êtres humains sont des êtres émotionnels, dont les émotions  interagissent et impactent directement la. santé physique. Des soins compatissants, attentionnés et soucieux de la douleur et de l’état émotionnel d’un patient peuvent transformer la prestation des services de santé et améliorer les résultats cliniques.

Les professionnels de santé méritent également de la compassion. Déjà précaire avant la pandémie de COVID-19, la situation a considérablement empiré durant la crise, 50 % des prestataires de santé ayant signalé un épuisement professionnel d’après une étude réalisée à l’échelle mondiale (Morgantini, Naha, Wang et al., 2020). Il est devenu de plus en plus difficile pour les personnels surmenés de trouver le temps requis pour prodiguer les soins compatissants dont les patients ont besoin. Cette lacune peut à son tour ébranler la confiance et les relations entre la patientèle et le corps soignant, ce qui représente un danger pour les systèmes de soins de santé dans leur ensemble. La compassion ne doit pas être une option facultative, or beaucoup trop souvent elle est jugée moins importante que d’autres aspects des soins.

L’enquête menée à l’échelle mondiale auprès de la communauté de patients de l’IEEPO a mis en évidence de graves insuffisances en matière de prestation de soins compatissants.

37,5 % des personnes interrogées ont déclaré que dans leur pays, les besoins individuels des patients n’étaient pas reconnus ou traités avec compassion. 22,7 % des répondants n’étaient pas sûrs que ce soit le cas, ce qui laisse entendre que même si les soins compatissants existent, ils ne sont pas suffisamment prégnants.
[image: ][image: ]Dans quelle mesure êtes-vous d’accord avec cet énoncé : « Les besoins individuels des patients sont reconnus et sont traités avec compassion par les professionnels de santé dans mon pays. » ?

2.https://www.cnrtl.fr/definition/compassion


Interrogés spécifiquement sur les soins compatissants, les répondants ont mentionné trois principaux enjeux :
· insuffisance des ressources ;
· forte dépendance vis-à-vis des attitudes et des mentalités des prestataires de santé ;
· manque d’outils numériques susceptibles de simplifier les soins de santé et d’améliorer l’efficience, permettant de réaliser des gains de temps et d’économiser des ressources pour les soins compatissants.

Changement de paradigme

La transformation des soins de santé en un système plus compatissant et humanisé oblige à un changement de paradigme. L’accent ne doit plus reposer uniquement sur les symptômes et les affections, il doit être mis sur les personnes touchées en reconnaissant que les vies des patients, de leurs aidants et de leurs familles sont souvent profondément affectées ou bouleversées par la maladie.

Un système de soins de santé plus humain et compatissant implique aussi d’être davantage à l’écoute les uns des autres. L’amélioration de la capacité d’écoute permettra de mieux comprendre, de favoriser la prise de décisions communes et de soutenir la création conjointe de solutions et/ou d’initiatives se traduisant par de meilleurs résultats qui revêtent une importance pour les patients. 

L’amélioration de l’autodidaxie en matière de santé, visant à encourager l’auto-prise en charge et à inciter les patients à jouer un rôle plus proactif dans la gestion de leur propre santé, complète ce changement de paradigme. Le chapitre « Humaniser le savoir en termes de santé » aborde les enjeux spécifiques à la littératie en matière de santé et détaille quelques propositions de solution.

L’évolution des technologies informatiques doit être gérée pour veiller à l’humanisation (par opposition à l’automatisation) des soins de santé et au respect de la diversité des situations et des besoins individuels. Le chapitre « Humaniser le système de santé numérique pour développer des capacités en exploitant au mieux les données des patients » apporte un éclairage complémentaire et présente des propositions concrètes sur la manière d’y parvenir.

L’International Alliance of Patient Organisations (IAPO, Alliance internationale des associations de patients)3 a également identifié les cinq éléments majeurs des soins de santé axés sur le patient :
· respect pour tous ;
· autonomisation et choix des préférences en matière de services de santé ;
· participation et engagement des patients dans le système de soins de santé à tous les niveaux et sur tous les points, car ils sont les premiers experts de leurs besoins ;
· information : le système de soins de santé doit fournir des renseignements pertinents et accessibles à l’ensemble des patients ;
· soutien et service : une approche plus holistique est nécessaire.

Le respect de tous est prioritaire car il s’agit de la condition sine qua non de l’existence de soins de santé humains et compatissants. Il s’agit aussi de l’une des principales recommandations du présent texte d’orientation.

Action collective

Il y a lieu d’accorder davantage de légitimité aux points de vue et opinions des patients. Le cadre institutionnel permettant leur participation experte et une co-création reste à construire.

Les associations de patients devraient participer et être mieux intégrées dans les programmes de formation médicale des prestataires de soins de santé pour qu’ils aient, dès le début de leur carrière,  le point de vue de la patientèle. Au fil du temps, une approche plus empathique et humanisée des soins de santé peut émerger si toutes les professions participant à la prestation de services sanitaires apprennent à coopérer, c’est-à-dire à cocréer, avec les patients. Inversement, l’intégration consciente des patients (et de leurs associations) dans la formation médicale sensibilisera davantage les communautés de patients aux problèmes et aux enjeux spécifiques des soins de santé.

En s’appuyant sur les cinq éléments majeurs des soins de santé axés sur le patient de l’IAPO, il est essentiel que les patients puissent œuvrer efficacement dans l’arène des politiques de santé. Des contacts plus directs et des échanges structurés devraient être établis entre les décideurs et les communautés de patients. 

Le chapitre « Humaniser le savoir en termes de santé » traite de l’importance de l’auto-prise en charge et de la reconnaissance des savoirs traditionnels en matière de santé. Ces objectifs exigent aussi une intensification et un renforcement de la coopération avec les acteurs du système de santé au-delà de l’industrie pharmaceutique et du corps soignant. Simultanément, il est impératif que les patients et les professionnels de la santé établissent une meilleure relation bilatérale. Il est recommandé aux médecins et personnel infirmier d’être à l’écoute de leurs patients et de comprendre leurs besoins. Inversement, les patients doivent être conscients des pressions auxquelles sont soumis les membres du corps médical chargés de leur venir en aide. Il est indispensable de renforcer les partenariats entre les personnes malades et les professionnels de santé. Ce processus n’a pas pour but de revendiquer des droits pour les patients, mais d’échanger des informations fiables et utiles afin de faciliter la prise de décisions éclairées et d’améliorer les soins holistiques, auto-prise en charge incluse.



Enfin, dernier élément mais non des moindres, la poursuite de discussions ardues mais fécondes à l’échelle du secteur est d’une importance capitale, y compris avec les entreprises biopharmaceutiques, les fabricants de dispositifs médicaux et les sociétés pharmaceutiques. Bien que ce domaine soit extrêmement politisé et souvent conflictuel, les solides relations de coopération entre l’industrie pharmaceutique et les communautés de patients sont essentielles et productives. Certains décrivent ces relations comme étant mutuellement parasitaires. En réalité, il s’agit de relations symbiotiques qui créent une valeur mutuelle pour les patients et pour la société à travers les systèmes de santé : tous les acteurs (y compris l’Etat) ont besoin les uns des autres pour se développer (Bereczky, 2019).














3. https://www.iapo.org.uk/ 

 

Etude de cas – National Oncology Alliance (NOA), Australie 
Contexte et objectif du projet
La National Oncology Alliance (NOA) est un regroupement de parties intéressées fondé par l’organisation caritative Rare Cancers Australia. Elle réunit des associations de patients, des patients, des médecins cliniciens et des représentants de l’industrie. Roche était l’un de ses nombreux membres fondateurs. La NOA est coprésidée par le directeur administratif de Rare Cancers Australia, Richard Vines, et par le directeur du département de médecine oncologique au sein du Peter MacCallum Cancer Centre à Melbourne, le professeur John Zalcberg.
 
En Australie, la communauté du cancer est morcelée. Les différents acteurs œuvrent souvent isolément pour développer des stratégies permettant d’améliorer les soins oncologiques. Cette approche fragmentée risque d’entraver la concrétisation des promesses des technologies nouvelles et émergentes dans le domaine des sciences de la santé.
 
La NOA envisage de travailler de manière concertée dans toute la communauté du cancer afin d’élaborer une proposition de plan décennal national des soins oncologiques en Australie. L’objectif consiste à dépasser les positions figées et le statu quo pour exploiter les opportunités offertes par les technologies émergentes de la santé.

Détail des activités et acteurs concernés
La NOA a commencé par publier un document de réflexion plaidant en faveur d’un nouveau plan national décennal des soins oncologiques, suivi d’une série de douze ateliers virtuels avec un panel d’experts abordant des thèmes tels que les nouveaux traitements, les soins de santé axés sur le patient, l’intelligence artificielle et les mégadonnées (« big data »), la génomique, les essais cliniques, etc. Plus d’un millier de personnes y ont participé, avec en moyenne 85 participants par session. Ces travaux ont servi de base au rapport final « Vision 20-30 ».






























Ce rapport formule une vision de l’avenir du cancer au cours de la décennie à venir et identifie les éléments du système de santé qui devront être modifiés pour permettre aux patients d’obtenir les meilleurs résultats possibles sachant que les traitements existants évoluent et  que de nouveaux traitements vont émerger sur la prochaine décennie. Le document a été présenté au ministre de la Santé quelques jours avant d’être dévoilé au public. Greg Hunt a ouvert CanForum, la conférence annuelle sur les politiques de Rare Cancers Australia, à laquelle ont assisté plus de mille personnes, entérinant ainsi le rapport.
 
Produits et résultats des activités
Le ministre a transmis le rapport à Cancer Australia, la principale agence gouvernementale de lutte contre le cancer australienne, et lui a demandé de l’appliquer.
 
Le CEO de Cancer Australia doit faire le point sur les progrès accomplis dans le cadre du congrès annuel de Rare Cancers Australia, prévu en novembre 2021.
 
Pour en savoir plus (en anglais) : https://www.rarecancers.org.au/page/143/vision-20-30    


















Appels à l’action 


1. Les associations de patients doivent favoriser les discussions avec tous les acteurs à propos de la nécessité et de la valeur des soins compatissants. 
2. Une charte mondiale des soins compatissants doit être créée en partenariat avec les professionnels de la santé, la communauté de patients et les responsables politiques afin de sensibiliser à la valeur intrinsèque et factuelle de la compassion dans les soins médicaux et d’obtenir le soutien des décideurs et d’autres parties prenantes. Des ressources et des outils doivent être développés afin d’étayer la création de cette charte. 
3. Le rapprochement des patients, des proches aidants, des professionnels de la santé et d’autres acteurs de l’écosystème est fondamental pour permettre l’écoute mutuelle et la compréhension des différentes perspectives. L’un des moyens d’y parvenir consiste à inviter les patients à participer aux conférences médicales et scientifiques. Cette idée est examinée plus avant dans le chapitre : « Humaniser le savoir en termes de santé ».
4. Les communautés de patients bien établies devraient aider au développement d’associations dans les pays dont les ressources sont limitées afin de garantir la sensibilisation et l’éducation de toutes les parties prenantes dans le monde entier. 


[bookmark: _Chapter_2:_Humanising]
Chapitre 2 – Humaniser le savoir en termes de santé
Auteurs : Alastair Kent, ancien directeur exécutif, Genetic Alliance ; Susan Thornton, présidente, Lymphoma Coalition (coalition contre le lymphome).

Imaginez un système de soins complétant la médecine factuelle par l’auto-prise en charge et les savoirs traditionnels en matière de santé. Un système reconnaissant et respectant les connaissances traditionnelles qui les élève au rang de médecine factuelle.
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Enoncé du problème

Le manque d’auto-prise en charge et le faible niveau de littératie en matière de santé peut rendre les populations moins promptes à assumer la responsabilité de leur propre santé et peut ne pas les faire  interagir efficacement avec leur système de soins de santé. 
· La littératie en santé désigne la capacité d’une personne à comprendre et à exploiter les informations médicales pour prendre des décisions concernant sa santé.
· L’auto-prise en charge qualifie le processus de contrôle de sa propre santé, en adoptant des comportements favorables tels que les bons choix, l’exercice physique, le respect du temps de sommeil et la gestion proactive d’une maladie.

Dans leur article, Paakkari et Okan (2020) donnent le conseil suivant : « [...] la littératie en santé doit être considérée en relation avec la responsabilité sociale et la solidarité. Elle doit venir à la fois de personnes qui ont besoin d’informations et de services, et des individus qui les fournissent et veillent à leur accessibilité pour l’ensemble de la population ».
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 Synthèse des discussions

Dans le monde entier, l’auto-prise en charge est au cœur des services sociaux et de santé depuis des millénaires. Dans sa Directive relative aux interventions d’auto-prise en charge pour la santé et le bien-être (Guideline on Self-Care Interventions for Health and Well-being, 2021), l’OMS reconnaît l’importance grandissante et l’urgence d’interventions d’auto-prise en charge au sein de systèmes de santé qui sont mis à rude épreuve. 

A l’échelle mondiale, le comportement du grand public a été marqué par une évolution notable due à la pandémie de COVID-19. Tandis que beaucoup sont devenus plus autonomes dans leurs soins personnels, la pandémie a également souligné à quel point une faible littératie en santé est un frein à l’auto-prise en charge – un problème de santé publique sous-estimé. Leese, Backman, Ma et al. (2021) décrivent par exemple l’importance de l’auto-prise en charge physique et mentale chez les patients atteints de polyarthrite rhumatoïde en s’attachant tout particulièrement à l’incidence des services de télémédecine. Une autre étude menée dans plusieurs pays sud-américains confirme que la prévalence des pratiques d’auto-prise en charge a augmenté après le premier confinement lié à la COVID-19 (Bermejo-Martins, Luis, Sarrionandia et al., 2021). 



L’« infodémie » de coronavirus est une conséquence de la pandémie. Dans une déclaration commune, l’OMS, les Nations Unies, l’UNICEF et al. (2020) définissent l’infodémie comme étant « une surabondance d’informations, tant en ligne que hors ligne ». Les conséquences de l’infodémie sont très nettes : confusion, désinformation à l’origine d’une érosion de la confiance envers la science, diffusion d’informations erronées ou trompeuses concernant les vaccins, doublées d’une déconsidération des informations sanitaires, dont la profusion les rend difficiles à comprendre (Hotez, 2021). Des attitudes contradictoires ont fait leur apparition. Paradoxalement, elles rejettent l’autorité de l’Etat en matière de santé tout en comptant plus que jamais sur ses services sanitaires. 


L’auto-prise en charge ne progressera pas tant que les populations ne comprendront pas mieux la biologie et le jargon médical. L’amélioration de la littératie en santé doit être menée par les personnes qui utilisent les services de santé et non pas par celles qui les fournissent – c’est l’une des recommandations citées en référence dans les appels à l’action de ce chapitre. 

La littératie en santé laisse toujours à désirer

En analysant les cartes de connaissances de la recherche en matière de littératie en santé, Qi, Hua, Xu et al. (2021) ont identifié un besoin d’amélioration, même dans les milieux universitaires. La coopération et l’échange d’informations entre les acteurs est loin d’être idéale. Dans le cadre d’une étude allemande comparant la littératie en santé avant et durant la pandémie de COVID-19, Schaeffer, Berens, Gille et al. (2021) ont montré que 58,8 % de la population présentaient toujours des niveaux très faibles de littératie en santé, malgré une amélioration de trois points de pourcentage avec la pandémie.

La démocratisation de la science

Le fossé qui sépare la communauté scientifique et le grand public est souvent large et dangereux. Ses effets délétères sont de plus en plus visibles avec la montée des sentiments et des mouvements antiscience durant la pandémie de COVID-19, compromettant la recherche d’un vaccin et les campagnes de vaccination (Hotez, 2021). Plusieurs facteurs expliquent l’érosion du respect pour la science. Ils trouvent principalement leur origine dans les domaines de la psychologie et des sciences politiques (voir par exemple Burrage 2015, Saltelli 2018 et Hotez, 2021).

Il ne suffit pas de blâmer les préjugés et le manque d’éducation pour tâcher de comprendre pourquoi la réputation de la science est ternie. Le partage d’informations médicales exige une réflexion et un soin supplémentaires pour veiller à leur clarté, leur concision et leur vulgarisation. Même si les travaux scientifiques sont souvent difficiles à appréhender ou se gardent d’énoncer des vérités absolues, certains messages clés peuvent, et doivent, être communiqués de manière argumentée et sans ambiguïté.

Dans ce contexte, les associations de patients peuvent jouer un rôle crucial. Nombre d’entre elles travaillent d’ores et déjà à l’élaboration de résumés en langage accessible dans des situations très diverses, parmi lesquelles la conception de protocoles de recherche et la rédaction de notices et de feuillets de renseignements à l’intention des patients, ainsi qu’une foule d’autres supports pédagogiques. Néanmoins, les informations devraient continuer à être fournies au public dans des formats créatifs tels que des livres audio, des podcasts, des outils visuels (vidéos et dessins), l’art dramatique, etc. La communication efficace d’informations présuppose une parfaite compréhension des différentes populations de patients. Au mois d’octobre 2021, la Commission européenne a publié une série de principes et de bonnes pratiques expliquant pourquoi et comment produire des résumés non scientifiques. Les recommandations stipulent : « Les contributions des patients devraient être considérées comme un apport précieux pour la planification, la révision et la diffusion de résumés en termes simples, garantissant leur adéquation pour les patients, les participants aux essais cliniques et le grand public. » Les patients peuvent contribuer en donnant leurs points de vue et en proposant une terminologie qui peut être différente de celle employée par les chercheurs et les prestataires de soins de santé. 

Les médias sociaux jouent un rôle important dans la vulgarisation des informations scientifiques et de nos jours, une part considérable des données des patients à haut potentiel transformateur provient de ces réseaux sociaux. Par exemple, si quelqu’un publie un tweet à propos d’un effet secondaire ou d’un symptôme étrange, une autre personne vivant de l’autre côté de la planète peut répondre et partager une expérience similaire, puis une autre, etc. Au bout de quinze jours, ces individus créent un groupe pour poursuivre leurs échanges, donnant ainsi naissance à une nouvelle communauté en ligne. Ces plateformes ont permis l’essor de vastes communautés de patients transnationales, voire mondiales, dont le développement se nourrit du partage d’informations. 

Les expériences concrètes des patients accumulées par le biais de ces communautés virtuelles peuvent transformer des informations jadis isolées et sporadiques en un ensemble concluant de preuves.

Le rôle de l’éducation et son recoupement avec la santé

La transformation radicale n’incombe pas seulement aux systèmes de soins de santé. Elle inclut également : 
· l’investissement dans la littératie en santé ;
· la compréhension du rôle de l’éducation – milieux universitaires inclus ;
· la reconnaissance de la contribution de l’industrie biopharmaceutique à l’instauration d’un dialogue ouvert et transparent ; 
· l’adoption d’une approche durable, notamment en matière d’environnement, afin de limiter la pollution de l’air et d’atteindre des objectifs écologiques plus larges. 

Les associations de patients ont toujours joué un rôle essentiel dans la promotion de la littératie en santé. Nombre d’entre elles, en particulier les organisations faîtières telles que le forum européen des patients (European Patients’ Forum), Rare Cancers Australia, EURORDIS, RARE-X, IAPO, EUPATI, ainsi que des programmes et des plateformes communautaires comme l’IEEPO, se sont taillé une excellente réputation en fournissant des ressources pédagogiques, des cursus de formation et des bibliothèques complètes facilitant l’éducation à la santé – à la fois générale et spécifique à chaque maladie.

La conception et le développement de supports de littératie en santé peuvent aussi se construire conjointement avec d’autres communautés. Les groupes culturels et religieux, les écoles et les universités, les organisations de populations migrantes, tous peuvent jouer un rôle essentiel. Kramish Campbell, Alicock Hudson, Resnicow et al. (2021) décrivent l’importance des organisations religieuses dans l’éducation en matière de santé et la recherche participative. Une étude menée en Inde souligne le rôle des écoles publiques spécialisées dans l’éducation à la santé et appelle de ses vœux le développement de leur réseau (Jain, Joshi, Bhardwai et Suthar, 2019). 

Ces initiatives et projets méritent d’être soutenus et ne devraient pas être considérés comme une entrave aux prérogatives des systèmes éducatifs, mais bien comme un complément à leur action. Pour faciliter la tâche des groupes de patients, des ressources doivent être rassemblées : un accès sûr et illimité à des informations scientifiques récentes, une large diffusion de données fiables sur les maladies, des supports pédagogiques, des activités de sensibilisation – y compris des outils de développement des capacités de plaidoyer – et des ressources pour la défense des intérêts. C’est la raison pour laquelle il existe un appel à l’admission des experts et des représentants des patients dans les conférences et les symposiums médicaux et scientifiques, ainsi qu’à la multiplication des initiatives de libre accès aux publications scientifiques.

Non seulement la mobilisation des patients (notamment des experts et des associations de patients) dans la circulation de l’information scientifique garantira la diffusion de données crédibles et fiables, mais elle contribuera aussi à la démocratisation de la science – laquelle, à son tour, améliorera l’équité et l’inclusion. Elle permettra une meilleure circulation bidirectionnelle de l’information : d’une part, les patients comprendront mieux les avancées de la recherche en santé, et d’autre part ils pourront intensifier leur contribution en recueillant, organisant et analysant des données concrètes les concernant et en les rendant pertinentes pour l’ensemble de la communauté scientifique.
	
Les mouvements opposés à la vaccination qui ont émergé dans le contexte de la pandémie de COVID-19 sont un excellent terrain pour observer l’impact du manque de connaissances en matière de santé. L’incompréhension générale des vaccins et de leur effet sur le système immunitaire a sans aucun doute alimenté cette mouvance. 

Si la santé était enseignée dans les écoles dès le plus jeune âge, tous les citoyens pourraient acquérir progressivement des connaissances sur le fonctionnement de leur organisme et sur le rôle de la science (notamment médicale) dans la préservation et le rétablissement de leur santé. Par conséquent, l’amélioration de la littératie en santé est un besoin transversal qui concerne la politique sanitaire et éducative, l’éthique et l’élaboration active de politiques gouvernementales.

Un changement d’attitude est nécessaire au sein des gouvernements et de leurs systèmes de soins de santé, de même que de la part d’autres acteurs. Les nouvelles approches devraient être axées sur la coopération entre des partenaires coresponsables dont les objectifs partagés visent notamment à 





accroître l’accès du plus grand nombre aux services de santé, tout en conservant à l’esprit que l’argent dépensé pour la prévention et les soins constitue un investissement dans l’avenir et non des pertes irrécupérables.

L’industrie pharmaceutique et biopharmaceutique joue également un rôle. Une culture axée sur l’ouverture est requise pour instaurer une confiance active dans la recherche et le développement, toutes les parties prenantes travaillant de concert sur la base de valeurs partagées pour l’établir.
Etude de cas – Le rôle du chant et de la danse dans la prévention des maladies en Afrique subsaharienne

Contexte et objectif du projet
Avec près des deux tiers de la poplation porteuse du virus de l’immunodéficience humaine (VIH), l’frique subsaharienne  a subi les conséquences dévastatrices de la pandémie de sida. Non seulement la population de personnes séropositives, en particulier de femmes, est considérable, mais le nombre de nouvelles infections annuelles est aussi le plus élevé au niveau mondial.
 
Les messages habituels de prévention, de sensibilisation à la maladie et relatifs à la santé élaborés pour les pays du Nord ne sont pas toujours efficaces en Afrique subsaharienne, où la population affectée par le VIH est culturellement différente. Les niveaux d’alphabétisation ne sont pas toujours comparables et les traditions diffèrent de celles pratiquées dans les pays où sont conçus la recherche scientifique et le plaidoyer politique autour du VIH/sida.
 
Certains messages de santé importants sont bénéfiques pour les personnes porteuses du VIH, où qu’elles vivent de par le monde, et peuvent faciliter l’auto-prise en charge et la prévention.
 
Compte tenu des similitudes entre les pandémies de sida et de COVID-19, plusieurs approches élaborées pour la prévention du VIH et la littératie en santé sont susceptibles d’être appliquées au coronavirus en Afrique subsaharienne.

Produits et résultats des activités 
Les chansons et les danses associées au VIH sont devenues des vecteurs privilégiés pour livrer des messages clés aux populations difficiles à sensibiliser par le biais de supports imprimés ou des réseaux sociaux (Browning, 2006).
 
Un ensemble substantiel de données a été rassemblé en Afrique subsaharienne sur la base des nombreux projets de diffusion d’informations relatives à la prévention, au traitement et à la santé grâce aux arts (y compris les chants et les danses, mais non exclusivement). Il peut aussi être adapté à d’autres contextes géoculturels.

Les méthodes artistiques non traditionnelles utilisées dans la lutte du VIH/sida sont employées de plus en plus dans le cadre du travail d’éducation et d’information sur la COVID-19 (Thompson, Nutor, Johnson, 2021). 

Pour en savoir plus (en anglais) : https://bit.ly/2ZP7M8I   








































Appels à l’action


1. Les acteurs concernés sont encouragés à élaborer des stratégies conjointes pour surmonter les obstacles actuels à la littératie en santé en intégrant les besoins spécifiques des populations de patients afin de les impliquer dans la conception et la mise au point de solutions. Parmi les principaux défis à relever figurent le possible isolement des personnes âgées en raison de la pandémie, l’analphabétisme et la « fracture » numériques qui conditionnent l’accès aux informations sanitaires et influencent la manière dont ces patients gèrent leur propre santé. 
2. Les gouvernements devraient investir de manière stratégique dans le domaine de l’éducation à la santé et définir la littératie en santé comme une compétence de vie fondamentale à enseigner dans les écoles.
3. Les associations de patients doivent bénéficier de moyens et du soutien de tous les acteurs pour leur permettre de jouer leur rôle dans une recherche de pointe débouchant sur des soins pertinents et faciles d’accès, et leur permettre de mobiliser de manière optimum des ressources limitées afin de maximiser les gains en matière de santé.
4. Un guide en termes non spécialisés, ou un glossaire des concepts et des phénomènes universels inhérents au système de soins de santé, doit être rédigé. Il pourra ensuite être adapté aux besoins et aux contextes locaux. La participation d’experts et de représentants d’associations de patients à des conférences scientifiques et des conférences de haut niveau sur la politique et les technologies de la santé doit devenir une pratique courante. Cette étape nécessite des clarifications quant aux contraintes juridiques et aux réglementations sous-jacentes dans certaines régions du monde.
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Chapitre 3 – Humaniser le système de santé numérique pour développer des capacités en exploitant au mieux les données des patients
Auteurs : Durhane Wong-Rieger, présidente et CEO, Canadian Organization for Rare Disorders (Organisation canadienne pour les maladies rares) ; Kawaldip Sehmi, CEO, International Alliance of Patients’ Organizations (Alliance internationale des associations de patients) ; Nicola Bedlington, ancienne secrétaire générale, European Patients’ Forum (forum européen des patients) ; Nicole Boice, cofondatrice, fondatrice de RARE-X, Global Genes.

Imaginez un système de soins de santé où le numérique est déterminant pour la santé, et qui respecte les données obtenues auprès de patients ou générées par eux, et reconnaît leur contribution à la science. 


 Enoncé du problème

Les données établissent un lien entre l’individu et le système. En effet, sans données, les soins de santé personnalisés n’existent pas. Eliasen (2021) suggère un nouveau contrat social qui est respectueux non seulement des droits humains existants mais aussi qui prend en considération les droits associés aux données (médicales) personnelles. Ce nouveau contrat social pourrait encourager les individus à devenir des participants actifs et se responsabiliser en prenant le contrôle de leur santé. Il nécessite de donner aux patients et au grand public les moyens de produire et de partager des données de façon responsable, et les moyens d’utiliser les soins de santé numériques. Bien que la numérisation joue un rôle de plus en plus déterminant dans l’évolution des soins de santé, de sérieuses lacunes dans sa mise en œuvre doivent être analysées et corrigées.


 Synthèse des discussions

La santé numérique est devenue une tendance majeure et une orientation future des soins, en particulier dans les pays où les ressources abondent. Cette accélération du numérique dans les services de santé et la recherche a par exemple été documentée par Beaverson en 2020, puis dans un exposé à l’attention du Parlement européen en 2021 (Negreiro, 2021). Une proposition du Bureau de la politique scientifique et technologique de la Maison-Blanche (US White House’s Office of Science and Technology Policy) datée de 2021 prévoit l’étude et l’application d’une « déclaration des droits de l’IA »4, à savoir un cadre détaillé permettant « de réguler efficacement le rôle [de l’intelligence artificielle] dans la mise en forme d’une société juste et équitable sans préjuger de l’aspect qu’elle devrait prendre, y compris en matière d’équilibre des pouvoirs entre les individus, les entreprises et le gouvernement » (Walsh, 2021).

Le rôle de la numérisation dans les soins de santé

Eric Topol laisse entendre que dans un avenir proche, les outils et les applications de santé numérique transformeront les soins de santé et permettront aux patients d’exercer un plus grand contrôle sur leur santé et leurs données (2015). Cette perspective est confirmée par une analyse de l’Institut d’études prospectives de Copenhague (2021), qui conclut qu’« à l’avenir, la littéracie en santé proviendra de la transformation de données sanitaires personnelles en connaissances aidant les individus à comprendre de quelle manière leur comportement affecte leur santé à long terme et à agir en conséquence ». Toutefois, l’accessibilité des outils de santé numérique n’est pas uniforme dans toutes les collectivités du globe : ces technologies sont souvent coûteuses, nombre d’entre elles ne sont pas disponibles en accès libre et elles exigent la mobilisation de ressources considérables. Un rapport publié dans The Lancet souligne que « l’effet des transformations numériques est si généralisé qu’il pourrait prochainement devenir un prisme dominant nous permettant de comprendre et d’aborder la dynamique de la santé et du bien-être » (Kickbusch, Piselli, Agrawal et al., 2021).4 IA signifie « intelligence artificielle »


Les technologies de santé numérique doivent aller de pair avec les infrastructures et les services de soutien des pays, comme le reconnaît la Stratégie mondiale pour la santé numérique 2020-2025 de l’OMS : « Les pays adopteront la santé numérique selon une approche durable et adaptée à leur culture et leurs valeurs, leur politique de santé nationale, leur vision, leurs objectifs, leurs besoins en matière de santé et de bien-être, et les ressources disponibles. » (OMS, 2021). Il existe un fossé entre la recherche locale et la mise en œuvre des technologies numériques dont à l’heure actuelle, l’accent est principalement mis sur des niveaux d’aspiration mondiaux. Groth, Nitzberg et Zehr (2019) identifient plusieurs obstacles au développement et à l’utilisation accrue de l’IA : des définitions vagues ou inexistantes de ce qu’est l’IA, des stratégies très générales et des objectifs flous ; du scepticisme, une fragmentation et un manque de capacités informatiques. 

Par la décision WHA74(13), point 13.1 de l’ordre du jour, les Etats Membres de l’Organisation mondiale de la Santé (OMS) ont adopté le Plan d’action mondial pour la sécurité des patients 2021-2030 (GPSAP 21-30) lors de la Soixante-Quatorzième Assemblée mondiale de la Santé tenue en 2021. Il aménage une plateforme pour que les patients soient propriétaires et générateurs de données de sécurité dans le cadre d’action : la matrice de sept par cinq. Il garantit la diffusion permanente de données, d’informations et de connaissances produites par les patients et leurs familles afin d’aider à atténuer les risques, de réduire le niveau de préjudices évitables et d’améliorer la sécurité des soins.

Afin de promouvoir, de prioriser et d’intégrer la sécurité des patients dans toutes les politiques et les stratégies de santé, chaque Etat Membre de l’OMS, au moment d’adopter le GPSAP 21-30 lors de la Soixante-Quatorzième Assemblée mondiale de la Santé, a en outre convenu de collaborer avec d’autres parties prenantes et de prendre en compte leurs données, au même titre que celles des associations de patients de leur société. Il s’agit par exemple d’organisations nationales de la société civile, d’organismes professionnels, d’universités, d’instituts de recherche, d’acteurs de l’industrie, etc.

Les données et la personne
Vu l’explosion de la collecte et du traitement des données personnelles relatives à la santé, l’individu devient sa propre biobanque (Hafen, 2019), stockant de grandes quantités de données pertinentes qui ont un sens quand elles sont prises de manière indépendante et également dans le cadre d’un environnement de mégadonnées (« big data »). Cependant, l’intégration exige un échange bidirectionnel de données entre les patients et les responsables du traitement des données. Il est important de garantir un retour aux patients de quelle quant à la manière dont leurs données sont utilisées pour améliorer la prévention, le diagnostic, les traitements et les services. En retour, cela leur donnera les moyens de préconiser un partage plus large des données.

Malgré quelques progrès réalisés avec l’application des Objectifs de développement durable des Nations Unies5, tout le monde n’est pas au courant ou n’a pas conscience de ses droits fondamentaux en tant que personne humaine. Néanmoins, l’utilisation intelligente des données relatives à la santé devraient amener les patients et les données vers l’équité. Les activités de défense des intérêts des patients fondées sur des preuves factuelles requièrent elles aussi des données. Dans le cadre de sa Stratégie mondiale pour la santé numérique 2020-2025, l’OMS indique que « La santé numérique sera valorisée et adoptée si elle est accessible et si elle favorise un accès équitable et universel à des services de santé de qualité [...] ».

Une coopération renforcée entre les acteurs, parmi lesquels les institutions publiques, les entreprises et les patients, s’avère essentielle. L’histoire de la participation des patients à l’élaboration des politiques et à la recherche montre que les associations de patients sont les mieux placées pour la faciliter. Il est par exemple indispensable d’intégrer les patients dans les cycles d’innovation puisqu’ils sont les consommateurs finaux et qu’ils contrôlent de plus en plus la gestion de données. Certaines associations de patients ont déjà commencé à agir en « honnêtes courtiers en information » (Hafen, 2019).

Les données des patients doivent donc être considérées comme l’expression de leur expérience. Elles peuvent être brutes, objectivées et quantifiées, mais aussi pleines de vie si l’accent est remis sur l’expérience de la personne qu’elles représentent. Même dans le cas de mesures simples telles que la tension artérielle et le poids, on pourrait se demander : la personne mène-t-elle une vie équilibrée et heureuse ? Est-elle en bonne santé ?



Exploiter au mieux les données des patients

L’émergence et le développement des mégadonnées ont profondément transformé les vies. Les thèmes de recherche sont hiérarchisés et les systèmes de soins de santé s’articulent autour de différentes priorités – de plus en plus liées aux données. En évaluant l’impact des données, Hunter (2020) évoque la « révolution industrielle dans la recherche biomédicale ». Les groupes de patients s’inquiètent à juste titre de ce qu’il faut faire pour éviter l’utilisation abusive des données. En même temps, de nombreux patients ne sont pas inquietsde la manière dont sont utilisées leurs données et ont besoin de comprendre à quoi elles servent et qui les utilise. Faisant référence au document de consultation sur la gouvernance du partage des données de santé contrôlé par les citoyens (Consultation Paper on Citizen-controlled health data sharing governance, Dantas, Mackiewicz, Tageo, 2020), le Forum européen des patients souligne que : « La technologie trouvera toujours son chemin si une culture de la confiance est établie en premier lieu. En effet, la confiance est considérée comme la clé de cette équation »6. Un cadre réalisable est nécessaire pour protéger l’intégrité des données des patients et limiter les abus, ce qui élève le niveau de confiance. Comme nous le verrons ultérieurement, les soins de santé personnalisés et humanisés ne peuvent exister sans une utilisation responsable des données.

La fiabilité et la confiance constituent une pièce essentielle du puzzle en matière de « partage responsable des données », un concept relativement nouveau en cours de développement. Selon une méta-analyse, malgré l’existence de certains principes fondamentaux convergents concernant la définition du partage responsable des données, ni consensus ni lignes directrices universellement admises n’ont encore émergé (Kalkman, Mostert, Gerlinger et al., 2019). Les mêmes auteurs suggèrent d’examiner les domaines suivants pour le partage responsable des données :
· avantages et valeur pour la société ;
· répartition des risques, des avantages et des inconvénients ;
· respect des individus et des groupes ;
· confiance et engagement du grand public.

L’enquête communautaire menée à l’échelle mondiale par l’IEEPO fait ressortir le besoin évident des communautés de patients de contrôler et peser davantage dans le processus de  partage et d’utilisation des données. 5 https://unstats.un.org/sdgs/report/2020/progress-chart-2020.pdf 
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Interrogés à propos des principaux obstacles pour la communauté de patients lorsqu’il s’agit de générer et/ou d’utiliser des données relatives aux patients, les répondants ont estimé que l’absence de politiques claires concernant le partage des données entre les différentes parties prenantes était le principal facteur les empêchant de participer. 

Les initiatives telles que Data Saves Lives7 (les données sauvent des vies) tentent d’élargir et d’approfondir la portée du partage responsable des données en instaurant un dialogue sur l’information mutuelle de qualité. Nous reviendrons plus en détail sur cet aspect dans le chapitre « Humaniser le savoir en termes de santé ».

Reste une préoccupation majeure : comment recueillir, analyser et utiliser les données concrètes ? Il semblerait que la clé du renversement d’opinion réside dans la réponse à cette question. Les patients devraient pouvoir recueillir et exploiter les informations de sorte à les aider à prendre d’importantes décisions en matière de santé. L’intelligence artificielle (IA) peut être un atout considérable, car elle est capable de fournir des explications et des preuves pertinentes. Les informations concrètes issues des patients sont capitales pour intégrer systématiquement et valablement les données du monde réel dans le corpus de recherches scientifiques.

Dans le cadre de l’enquête menée par l’IEEPO à l’échelle mondiale, les communautés de patients ont été interrogées spécifiquement sur leur volonté de prendre part à ce processus de transformation envisageant le déploiement de l’intelligence artificielle dans les soins de santé.
6 https://datasaveslives.eu/blog/building-citizen-trust-in-the-digital-society122020 

[image: ][image: ]Je ne dispose pas de connaissances suffisantes 
sur l’intelligence artificielle pour répondre à cette question de manière appropriée
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Près de 60 % des répondants étaient d’accord avec l’énoncé selon lequel les représentants des communautés de patients devraient participer au changement engendré par l’utilisation de l’intelligence artificielle.


L’approche ainsi conçue devrait se traduire par davantage de reconnaissance et de respect pour les savoirs traditionnels en matière de santé. Il s’agit des connaissances et des expériences basées sur des observations qui jusqu’à présent, n’ont pas été pris en compte et décrits dans les paradigmes scientifiques (par exemple les essais ou études cliniques randomisés). Avec l’aide des mégadonnées et de l’intelligence artificielle, les savoirs traditionnels peuvent aussi être transformés en éléments de preuve (voir notamment Mainenti, 2019). L’inclusion des connaissances traditionnelles contribuera également à refléter la diversité des cultures et des sociétés en permettant de se concentrer plus systématiquement sur certains aspects ou critères universels, tels que les paramètres biologiques (Mukerji, Sagner, 2019). Elle favorise en outre la comparaison de caractéristiques humaines universelles avec des variables admettant la diversité – les maladies génétiques et leur traitement étant le domaine le plus évident. Les informations concrètes sont spécifiques à chaque société et à chaque culture. Une mise en contexte s’avère donc essentielle puisqu’elle modifie l’utilité des données. Pour résumer, les savoirs traditionnels qui, actuellement, n’existent que sous forme d’observations dans la plupart des cas, peuvent et devraient être élevés au niveau de preuves scientifiques fiables, créant ainsi une passerelle vers des soins de santé respectueux et personnalisés.

Qui contrôle les données ?

Pourrait-on soutenir que les patients devraient contrôler leurs propres données ? Est-ce la propriété ou le contrôle des patients qui est nécessaire ? La question n’est pas encore tranchée.  Les patients doivent pouvoir accéder à leurs propres données à tout moment et partager leur expérience. En effet, ils souhaitent que des principes soient mis en place pour faciliter l’échange de données entre les systèmes afin que les informations fournies ne changent pas tout au long de leur parcours dans le système de soins de santé. Il est nécessaire de créer un environnement dans lequel les données peuvent circuler librement dans les systèmes, sans interfaces ni transformations coûteuses et complexes. Le nouvel Espace européen des données de santé proposé a pour but de faciliter cet objectif : « Un espace européen commun des données relatives à la santé contribuera à améliorer les échanges et l’accès à différents types de données sur la santé (dossiers médicaux électroniques, données génomiques, données issues de registres de patients, etc.), non seulement pour soutenir la fourniture de soins de santé (utilisation primaire des données), mais aussi pour soutenir la recherche sur la santé et l’élaboration de politiques en la matière (utilisation secondaire des données). »8

L’on entend constamment que les données sur la santé sont le nouvel « or noir » : une ressource naturelle susceptible d’être exploitée et utilisée à de nombreuses fins rentables et bénéfiques (Jacob, 2019). Mais est-ce vraiment le cas ? Est-il possible de relever rapidement un certain nombre de défis ? Il faut trouver de nouvelles solutions pour collecter, analyser et utiliser les données fournies – volontairement et involontairement – par les patients, tout en l’intégrité des données. Le risque de biais provient des milieux socio-économiques et culturels des communautés de patients : dans de nombreuses régions du monde, les méthodes numériques permettant de recueillir les données ne sont pas sécurisées. Les patients issus de milieux démunis n’ont pas accès aux technologies portables et aux téléphones intelligents, et le recueil de données sur la santé à partir de dialogues en ligne et de messages textes est problématique.

Néanmoins, il est recommandé de commencer petit et d’augmenter progressivement d’échelle. Des projets sociaux et communautaires peuvent voir le jour pour ancrer les soins de santé personnalisés grâce aux données. Pour les entreprises, il peut s’agir d’une réorientation de leurs efforts en matière de responsabilité sociale visant à puiser davantage dans les données de santé afin d’améliorer l’équité.
				
En résumé, les données et les avis des patients ont un rôle décisif à jouer dans :
· la définition de la politique de santé ;
· la définition de la recherche et développement, à laquelle ils participent ;
· les résultats rapportés par les patients ;
· les rapports relatifs à la qualité de vie des patients ;
· les données quantitatives et qualitatives issues de la communauté de patients susceptibles d’être utilisées pour préconiser l’amélioration des politiques relatives à la prévention, au diagnostic précoce et aux soins holistiques (qui vont au-delà du traitement), à la gestion et au traitement des maladies.

Les nouveaux modèles de données peuvent fournir aux individus une meilleure vue d’ensemble de leur propre santé et peuvent les motiver à en être responsable. En retour, ce système doit mettre à leur disposition les outils dont ils ont besoin pour recueillir leurs propres données et leur donner un sens. Les mégadonnées et l’intelligence artificielle devraient servir de point d’entrée pour l’intégration et la meilleure compréhension des savoirs traditionnels en matière de santé (Janska, 2008), lesquels sont la clé de soins personnalisés. Ce processus requiert des approches cohérentes et facilement accessibles de la littératie en santé, comme nous l’avons vu précédemment dans le chapitre « Humaniser le savoir en termes de santé ».

8 https://ec.europa.eu/health/ehealth/dataspace_fr 

Etude de cas – Assurer le futur des thérapies cellulaires et géniques grâce au recueil de données non exclusives de patients

Contexte et objectif du projet
Bien que tout développement de traitement pour une maladie rare puisse s’avérer complexe, les thérapies cellulaires et géniques sont confrontées à des difficultés supplémentaires à la fois durant la phase de développement mais aussi après qu’elles aient été approuvées. Au cours de la phase de découverte et de développement de traitements de maladies rares, la faible taille des populations de patients qui répondent aux critères diagnostiques de ces affections peut limiter la compréhension d’une maladie. Les standards requis pour l’enregistrement d’un essai clinique ne sont souvent pas applicables dans le domaine des thérapies cellulaires et géniques en raison du manque de données et du faible nombre de patients.

Les informations concrètes tirées du monde réel sont l’un des outils susceptibles d’aider à relever les défis relatifs  au développement d’une thérapie expérimentale et à la fourniture de renseignements concernant la sécurité et la durabilité de ces traitements  émergents une fois qu’ils ont été approuvés. Si le responsable du développement d’une thérapie expérimentale pour une maladie donnée espère prouver qu’elle offre des avantages significatifs aux patients, il doit comprendre comment leur affection se déclare, comment elle évolue, et de quelle manière ses biomarqueurs varient et changent au fil du temps.

Produits et résultats des activités 
En permettant aux communautés de patients atteints de maladies rares de se réunir plus facilement, de se structurer et de partager des informations critiques en toute sécurité via une plateforme commune en collaboration avec des chercheurs, des acteurs impliqués dans le  développement de médicaments et des médecins cliniciens dans le monde entier, RARE-X accélère le diagnostic, la compréhension des maladies et le développement de futurs traitements et soins pour plus de 9500 maladies rares.
 
L’élimination des silos de données existants au sein de l’écosystème des maladies rares est l’un des moyens de répondre au besoin commun de données. Un système fédéré de données est une métabase de données constituée de bases de données interreliées. Les bases de données restent indépendantes et autonomes, mais elles sont connectées de manière transparente et peuvent faire l’objet d’une recherche globale. Un tel cadre permet le partage de vastes ensembles de données issus des différentes parties du monde.
 
RARE-X soutient les efforts déployés par les communautés de patients pour recueillir des données, les structurer et les partager de façon responsable en adhérant à des normes rigoureuses. Autre élément important : l’organisation veille à ce que les données qui sont rassemblées dans le respect de contrôles de qualité appropriés soient validées et respectent les bonnes pratiques cliniques. La plateforme de données fédérées de RARE-X offre aux chercheurs et aux fabricants de médicaments un accès aux données dont ils ont besoin pour identifier des traitements et des soins novateurs, les développer et en évaluer l’effet.
 
Elle est mise au point en collaboration directe avec les partenaires industriels et les organismes de réglementation afin de garantir que les collaborateurs recueillent les données requises et que ces données soient conformes aux normes réglementaires. 

L’organisation est à l’origine d’une série de projets de démonstration en partenariat avec des communautés de patients atteints de maladies rares, des entreprises biopharmaceutiques, des centres médicaux universitaires et d’autres acteurs. Les programmes pilotes appliqueront des technologies éprouvées dans le cadre d’autres initiatives de partage à grande échelle de données relatives à la santé publique et à la génomique afin de répondre aux besoins mondiaux des personnes qui mettent au point des traitements et des soins à l’attention des patients atteints de maladies rares. 

Pour en savoir plus (en anglais) : https://rare-x.org/case-studies/enabling-the-future-of-cell-gene-therapies-through-non-proprietary-patient-owned-data-collection/

























































 	Appels à l’action :


1. Les communautés de patients devraient être habilitées à générer des données et à partager des informations avec les organismes de santé publique et avec l’industrie, pour « obtenir une place à la table des négociations ». Elles peuvent fournir des données et des enseignements précieux sur les patients pour la prise de décision réglementaire, incluantpar exemple les processus d’évaluation des technologies de la santé (ETS), le remboursement des traitements et la coopération avec l’industrie afin de renforcer l’action de sensibilisation aux maladies et à la recherche et au développement de médicaments (voir l’étude de cas ci-dessus).
2. Il conviendrait de construire des passerelles et d’instaurer la confiance dans tous les domaines thérapeutiques et dans tous les pays, de coopérer avec les entreprises, les institutions publiques et la société civile afin de diffuser les connaissances relatives au partage responsable des données.
3. Les acteurs des soins de santé, y compris les industriels, les décideurs, les professionnels de la santé et les entreprises technologiques devraient promouvoir « l’innovation responsable et inclusive » et permettre une équité d’accès en sus du respect de la vie privée et de la transparence.
4. Un cadre d’orientation définissant les bonnes pratiques et les normes éthiques concernant la manière de générer, d’utiliser et de stocker les données des patients devrait être créé en partenariat avec la communauté de patients, les experts en données et les décideurs. Le cadre d’orientation devrait inclure la transparence et une meilleure compréhension mutuelle entre les patients, les professionnels de la santé / prestataires de soins de santé et les décideurs concernant la valeur des données sur les patients et la manière de les exploiter avec sûreté et éthique.
5. Les acteurs devraient envisager l’élaboration d’un code de conduite pour appuyer l’objectif d’un accès équitable à des solutions d’intelligence artificielle, aux outils actuels et aux nouvelles technologies. 
6. Il faudrait militer pour la participation des patients à la cocréation de solutions visant à humaniser les soins de santé numériques afin de leur permettre de devenir des précurseurs moteurs du processus de transformation.
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Chapitre 4 – Humaniser le système de santé en se focalisant sur la prévention et la guérison grâce à un nouveau modèle 50/50.
Auteurs : Ivica Belina, président, Koalicija udruga u zdravstvu (coalition des associations de santé croates) ; Maira Caleffi, fondatrice et présidente, FEMAMA et IMAMA.

Imaginez un système de soins de santé articulé autour des populations, qui considère les dépenses de santé comme un investissement dans l’avenir plutôt qu’un coût irrécupérable.


Enoncé du problème

La couverture sanitaire universelle est un droit fondamental pour tous et les populations devraient avoir accès aux systèmes de santé dont elles ont besoin, lorsqu’elles en ont besoin et là où elles en ont besoin. Les systèmes de santé et de protection sociale doivent changer d’orientation et se préoccuper d’offrir des services de prévention tout en assurant le traitement des patients et en les équipant des outils nécessaires pour leur permettre d’assumer la responsabilité de leur santé.
Près de la moitié des pays considérés par l’enquête ne sont pas suffisamment performants dans la fourniture d’une couverture sanitaire universelle. Ce constat fait partie des principaux problèmes recensés par l’IEEPO au cours de la pandémie de COVID-19.
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 Synthèse des discussions

Dans le cadre de l’enquête menée à l’échelle mondiale auprès de la communauté de patients de l’IEEPO, 47,4 % des répondants ont indiqué que le système de soins de santé de leur pays ne 

fournissait pas de couverture sanitaire universelle et 15,1 % n’étaient pas sûrs que ce soit le cas. La séparation entre les soins primaires et secondaires, ainsi que le manque de communication entre eux, est l’une des principales raisons expliquant cette carence. Dans un monde de réseaux de plus en plus axé sur le numérique, il 


n’y a guère de sens à parler isolément des soins primaires, secondaires et tertiaires – tout devrait être synchronisé. Ils s’inscrivent tous dans un seul et même système. Cependant, un trop grand nombre de systèmes de soins de santé sont fragmentés et fonctionnent en vase clos : on observe une séparation entre les soins primaires et secondaires ou selon les disciplines et les domaines thérapeutiques (Sperling, 2020).

La collaboration entre les prestataires de soins primaires et secondaires ne se limite pas à la répartition des coûts et du financement. Elle suppose également le respect du rôle de tous les participants au sein des systèmes de soins de santé. 
L’humanisation des soins primaires se traduit par une plus grande implication des médecins de famille (qui portent différents noms : médecins généralistes, médecins omnipraticiens) dans les soins de santé. Ils ne devraient pas être de simples administrateurs servant de passerelles d’accès aux services secondaires. 

Il incombe aux gouvernements de synchroniser les soins, car cela fait partie de l’infrastructure médicale de leurs pays. Ils sont également bien placés pour faciliter l’indispensable coopération entre les différents groupes d’acteurs, soutenue par des politiques efficaces. Le besoin d’approches « centrées sur l’humain » est évident dans tous les secteurs des soins de santé (y compris les nouvelles technologies). Elles sont cruciales, car elles peuvent aider à optimiser l’expérience des patients.

Le nouveau contrat social

Le concept de nouveau contrat social reposant sur la reconnaissance, le respect et la participation active, principalement dans le domaine des données (médicales) personnelles, a fait l’objet de discussions dans la littérature ces dix dernières années. Le chercheur en sciences de la santé Bogi Eliasen, contributeur et conférencier d’honneur de l’IEEPO 2021, avance que la clarification et la transparence des droits attachés aux données et leur traitement exigent un nouveau contrat social qui dépasse le cadre actuel et traverse les frontières nationales (Mitchell, 2021).

Bien qu’un nouveau contrat social puisse effectivement résulter des processus et des développements auxquels nous assistons dans les domaines du recueil, du traitement et de l’utilisation des données de santé, il s’agit d’un projet de longue haleine. Le moment est venu d’agir afin de garantir l’égalité, l’équité et la transparence. Les contributeurs de l’IEEPO font valoir que le cadre des droits de la personne humaine existant et les réglementations actuellement en place dans plusieurs pays et régions du monde constituent un levier suffisant pour progresser dans la réalisation de ces objectifs. Les communautés de patients devraient mener la discussion autour de la prise de conscience et la compréhension de l’importance du contrat social existant et de ses éventuelles modifications. Toutes les parties prenantes sont invitées à respecter et à appliquer systématiquement ces stratégies pour humaniser l’approche des soins de santé.

Prévention

La transformation des soins de santé est impossible sans l’intégration consciente et l’intensification des efforts de prévention primaires, secondaires et tertiaires. Les points suivants devraient être pris en compte :

· Les maladies qui peuvent être prévenues et évitées doivent être clairement présentées. Il convient de donner aux populations la possibilité de comprendre leur situation et les dangers auxquelles elles sont confrontées, puis de leur fournir les outils dont elles ont besoin pour limiter les risques. 
· Certaines maladies, par exemple d’origine génétique, ne peuvent être évitées. En revanche, leur impact peut être atténué. Les personnes concernées et leurs familles doivent prendre conscience de ce qu’elles peuvent maîtriser et empêcher. Cela se traduirait par une baisse des contraintes sur les systèmes de soins de santé, une baisse des coûts et de meilleurs résultats. L’éducation, la sensibilisation, la diffusion des connaissances et même la fourniture de compléments alimentaires peuvent contribuer à cet objectif.
· Les populations doivent être éduquées pour leur permettre d’acquérir les compétences qui les aideront à éviter les comportements dommageables et adopter des modes de vie réduisant la probabilité de développer des maladies. 
· Les personnes actuellement en bonne santé, mais atteintes d’une pathologie spécifique et utilisant les systèmes de santé, représentent un défi.


En matière de santé, tout n’est pas tout blanc ou tout noir. Il n’y a pas que deux choix possibles, la santé est un spectre dynamique et variable dans le temps et selon les cultures. 

Les personnes interrogées dans le cadre de l’enquête menée à l’échelle mondiale auprès de la communauté de patients de l’IEEPO ont exprimé clairement leurs préférences en matière de prévention et de traitement :

[image: ][image: ]Etes-vous d’accord avec l’aspiration à 50/50 selon laquelle la moitié des budgets de santé devrait être investie dans la prévention des maladies ?





63,2 % des répondants estimaient que la moitié des budgets de santé devrait être investie dans la prévention, et l’autre moitié allouée aux traitements.



Dans un monde où les comorbidités des patients augmentent et les populations vieillissent, il est essentiel d’investir dans la prévention des maladies. La moitié des budgets de santé devrait être investie dans la prévention des maladies et le renforcement des systèmes de soins primaires et secondaires, et l’autre moitié devrait être dédiée au traitement (modèle 50/50). Dans tous les pays, les systèmes de soins de santé sont confrontés à d’énormes défis et contraintes liés aux ressources. Néanmoins, le modèle 50/50 induit un changement de mentalité : les dépenses de santé doivent être considérées comme un investissement à long terme dans la société plutôt qu’un coût à sa charge.

L’investissement dans les soins primaires est une question de bon sens

Une étude exploratoire de l’OMS9 suggère que bien qu’aucune donnée précise ne soit disponible à ce jour, « les soins de santé primaires peuvent apporter un large éventail d’avantages économiques grâce à leur impact positif potentiel sur l’état de santé des patients, sur l’efficacité du système sanitaire et sur l’équité en matière de santé ». Elle poursuit en proposant un cadre conceptuel qui met en évidence une baisse des admissions relevant des soins secondaires et une amélioration des résultats au sein des systèmes primaires plus solides. 

Il convient de préparer un dossier, en termes économiques, afin de convaincre les décideurs du bien-fondé de services de santé primaires plus robustes pour l’économie. Les soins primaires lacunaires donnent lieu à des pertes de capacité, à un gaspillage, à un manque d’informations et de ressources, à des taux élevés de mortalité infantile et maternelle, ainsi qu’à un déclin de la santé mentale. 




Consolidation des données

La consolidation systématique et rigoureuse de larges ensembles de données administrés par différents prestataires selon les principes d’une gouvernance homogène peut être porteuse de meilleurs résultats en matière de soins primaires et secondaires. L’intégration des deux niveaux de soins de santé peut être facilitée par les technologies de traitement des données à disposition. La numérisation croissante des soins, les enseignements tirés des mégadonnées et le recours à une production de données menée par les patients ont déjà sensiblement progressé. L’utilisation de la technologie a grimpé en flèche – cette opportunité est examinée plus en détail dans le chapitre « Humaniser le système de santé numérique pour développer des capacités en exploitant au mieux les données des patients ».

La valeur des mégadonnées et l’utilisation de technologies sophistiquées doivent servir l’objectif commun d’humanisation et de démocratisation des soins de santé. Le rendement et les valeurs d’ordre social ne peuvent être mesurés à l’aide des indicateurs de performance habituels. Il est essentiel que la technologie soit déployée comme un outil – et non comme un but en soi. 

9 https://www.who.int/docs/default-source/primary-health-care-conference/phc---economic-case.pdf?sfvrsn=8d0105b8_2 (en anglais) 


Etude de cas – MAMAtch! : une initiative de partage d’expériences – Fédérer les patients grâce à la technologie – Contexte et objectif

Contexte et objectif du projet
Souvent, les personnes esseulées cherchent un réconfort par le biais d’applications de rencontre. Au Brésil, malgré les 66 000 nouveaux cas de cancer du sein recensés en 2020, le nombre d’applications relatives aux cancers était très limité sur l’App Store.

Pour remédier à cet état de fait, FEMAMA10 a mis au point MAMAtch! (« mama » signifie « sein » en portugais du Brésil), une application similaire à Tinder, qui met en relation des personnes ayant reçu le diagnostic de cancer du sein et leur permet d’échanger leurs doutes, leurs défis, leurs victoires et les leçons tirées, de trouver un soutien et de comprendre leurs droits. L’application fut appelée MAMAtch!

Détail des activités et acteurs concernés
Une fois l’application créée, l’organisation a lancé, en 2018, la campagne FEMAMA Pink October pour inciter le public à l’utiliser.
Produits et résultats des activités

En 2020, l’application comptait 1700 membres actifs issus de plus de 70 organisations non gouvernementales brésiliennes. 

Les informations tirées de l’étude des comportements sur l’application ont permis d’améliorer la compréhension des besoins des femmes atteintes de cancers du sein. 

Pour en savoir plus (en portugais) : https://www.femama.org.br/site/br/noticia/mamatch-apoio-no-combate-ao-cancer-de-mama-na-palma-da-mao  

































10 Association de patients luttant contre le cancer du sein


Appels à l’action : 


1. La responsabilité de la synchronisation entre les services de soins primaires et secondaires incombe aux gouvernements dans le but d’humaniser les soins de santé.
2. Tous les acteurs devraient coopérer sous la gouverne de la communauté de patients afin de développer un argument économique de poids visant à orienter les investissements vers les soins primaires, l’accent étant mis sur la prévention et le diagnostic précoce (modèle 50/50).
3. Les patients et les citoyens devraient recevoir davantage de soutien et bénéficier d’une meilleure éducation en matière d’auto-prise en charge et de prévention contre les maladies chroniques les plus courantes. Des campagnes et des infrastructures renforçant la sensibilisation aux maladies, l’éducation relative au dépistage et à la détection précoce, ainsi que l’accès à des services de soins holistiques devraient être développés. 

[bookmark: _Chapter_5:_Prioritising]
Chapitre 5 – Prioriser la diversité, l’équité et l’inclusion afin d’humaniser l’approche de la santé
Auteurs : Ranjit Kaur, présidente, Breast Cancer Welfare Association Malaysia (association malaisienne de bien-être social contre le cancer du sein) ; Raquel Peck, présidente, programme IEEPO 2021, ancienne CEO de la World Hepatitis Alliance (Alliance mondiale contre l’hépatite), et fondatrice de CLARION I.

Imaginez un système de soins de santé qui respecte la diversité et traite tout le monde de manière égale.


Enoncé du problème

La diversité11, l’équité et l’inclusion doivent être au cœur de l’humanisation des systèmes de soins de santé et doivent garantir aux patients un traitement égal à des patients qui, malgré leur diversité, partagent une même biologie et une même humanité. 



Synthèse des discussions
[image: ][image: ]
L’enquête réalisée par l’IEEPO à l’échelle internationale a demandé aux participants leur opinion au sujet de l’équité et de l’inclusion dans leurs systèmes de soins de santé. Dans quelle mesure êtes-vous d’accord avec cet énoncé : « Le système de santé en place dans mon pays s’efforce de réduire les différences sanitaires injustes et évitables (accès, ressources et issues) auxquelles peuvent être confrontés les individus en raison de leur race, religion, sexe, handicap, âge, orientation sexuelle ou milieu socio-économique » ?





11 https://www.cnrtl.fr/definition/diversit%C3%A9 



Leurs réponses font apparaître une situation contrastée. La plupart des répondants (47,4 %) sont d’accord ou tout à fait d’accord avec l’énoncé selon lequel leurs systèmes de soins de santé s’efforcent d’atténuer les différences fondées sur la discrimination. 26,4 % ne sont pas d’accord avec cet énoncé et 25,0 % ne sont pas sûrs.

Le sens du terme « diversité » devrait être élargi et affiné, englober certains domaines paraissant moins évidents dans les débats autour de l’équité et de l’inclusion : il conviendrait d’accorder une plus grande attention à la manière dont les systèmes de soins de santé peuvent être renforcés pour répondre aux besoins de tous les patients, indépendamment de leur milieu socio-économique, de l’infrastructure médicale de leur pays, du lieu, de la langue parlée ou de toute autre circonstance sociale et personnelle. Ces facteurs devraient aussi être pris en compte dans les interactions avec les patients et leur vécu, dans la cocréation à toutes les étapes du parcours de soins de santé holistiques, de la prévention au diagnostic et au traitement, jusqu’à la survie.

La diversité concerne les domaines suivants :
· inégalités d’accès à la santé selon l’origine ethnique ;
· disparités entre les zones urbaines et les zones rurales, et autres iniquités géographiques (par exemple l’éloignement des centres médicaux) ;
· différences affectant les communautés nomades ;
· différences fondées sur le niveau d’instruction ;
· diversité linguistique ;
· différences fondées sur l’alphabétisation ;
· divers défis en matière de santé résultant de la migration.

Le besoin d’une définition plus large et plus inclusive de la diversité est lié à la progression des tendances migratoires dans le monde. La variété de cultures et de statuts socio-économiques qui en résulte nécessite une meilleure prise en compte des différents besoins et circonstances.

La diversité, l’équité et l’inclusion sont les éléments clés de l’innovation (Hewlett, Marshall et Sherbin, 2013). Quand des perspectives divergentes sont reconnues et représentées, les possibilités de cocréer des solutions nouvelles et originales sont plus nombreuses. L’évocation des soins de santé personnalisés ou de la médecine de précision comme étant une tendance émergente de la recherche en matière de santé et de soins médicaux (Obama, 2015) favorise la prise en compte des besoins, des caractéristiques génomiques et de la situation des personnes et de leurs communautés. Les soins de santé personnalisés ne peuvent pas devenir un privilège contribuant à davantage d’inégalités. Encore trop souvent, la pauvreté et le dénuement extrême sont un motif de discrimination et de stigmatisation.

Le débat concernant l’inclusion et la réduction de la discrimination exige également un échange ouvert à propos des partis pris et des préjugés dans les activités de soin et de recherche et développement. Un article de la revue The Scientific American12 rapporte que la diversité raciale et ethnique est sous-représentée dans les essais cliniques. Les patients et les citoyens ne sont pas les seuls concernés. Les professionnels de la santé – médecins, infirmiers et personnels des services de santé – sont eux aussi pluriels et issus de différents milieux socio-culturels. L’information et l’éducation à propos de la diversité et de l’inclusion doivent être réciproques. Wilbur, Snyder, Essary et al. (2020) affirment qu’« un personnel de santé diversifié est nécessaire afin de venir en aide à une population de patients de plus en plus éclectique ».



12 https://www.scientificamerican.com/article/clinical-trials-have-far-too-little-racial-and-ethnic-diversity/ 

Le rôle de la langue

La reconnaissance de la diversité des langues implique de les refléter et de les respecter, mais cela ne s’arrête pas là. Nous l’avons vu dans le chapitre « Humaniser le savoir en termes de santé », une barrière linguistique existe également entre le corps médical, les décideurs et les patients. Elle crée des déséquilibres de pouvoir, comme le décrivent Galjour, Schwarz, Rusike et al. (2021). Bien que la majorité de la population dispose de connaissances de base concernant le corps humain, la santé et les maladies, le jargon professionnel en matière de santé peut varier considérablement selon les acteurs. Le choix des termes implique aussi de veiller à ce que les membres du corps médical évitent de porter des jugements tout en adoptant une attitude respectueuse des patients.

Les associations de patients sont très bien placées pour gérer cette problématique. D’une part, elles peuvent vulgariser les termes du jargon médical par le biais de brochures, de synthèses simplifiées, de sites Internet et de réseaux sociaux. D’autre part, elles peuvent véhiculer des concepts de base relatifs à la santé dans des termes scientifiques et médicaux. En outre, l’importance des arts (théâtre, chant, danse, arts visuels, narration, etc.) dans la promotion de la santé et la littératie en santé est largement documentée (voir par exemple Bunn, Kalinga, Mtema et al., 2020). En conséquence, la participation des patients au processus de recherche est un élément clé pour la reconnaissance de la diversité et l’élimination de la discrimination. Elle aide aussi à lutter contre la stigmatisation des personnes peu éduquées et de celles vivant dans la pauvreté. Cet enjeu fondamental est examiné plus avant dans le chapitre « Humaniser le savoir en termes de santé ». McCorkell, Assaf, Davis et al. (2021) exposent l’importance de l’implication des patients dans la recherche sur la COVID de longue durée et remarquent que « [l]es personnes malades sont les mieux placées pour identifier les questions à poser et les problèmes qui leur tiennent à cœur, mais aussi pour concevoir des solutions efficaces basées sur leur connaissance intime de la maladie ». La confiance est un autre enjeu crucial : Heath (2019) fait observer que « [l]a prestation de soins dans la langue avec laquelle le patient se sent le plus à l’aise crée un environnement positif et exempt de jugement. La sincérité est en outre primordiale pour établir la confiance. »

Le langage devrait être interprété de manière plus large. Il n’est pas limité à la diversité linguistique et au besoin de traductions. Une grande majorité des travaux scientifiques et médicaux sont rédigés en anglais, ce qui pose un problème à deux niveaux :
1. Les patients qui ne parlent pas – ou pas bien – anglais ne peuvent pas accéder à des informations importantes susceptibles de leur sauver la vie si aucune traduction n’est effectuée (Woolston, Osório, 2019).
2. Les publications scientifiques et médicales rédigées dans des langues autres que l’anglais ont tendance à être rayées de la carte (Huttner-Koros, 2015).

Le savoir donne du pouvoir

Garder les membres de la communauté en vie et en bonne santé est un commandement instinctif qui transcende les cultures et l’Histoire. Il existe toutefois un conflit considérable entre la médecine factuelle, officiellement reconnue, et la médecine qualifiée de traditionnelle, alternative ou complémentaire. Une frontière claire doit séparer la médecine du charlatanisme – et cette distinction devrait être maintenue pour réaliser de véritables progrès en matière de santé dans le monde. La croissance des mouvements antiscience dans le contexte de la pandémie de COVID-19 est un signal d’alarme : il est urgent d’améliorer la littératie en santé.

L’importance de l’apprentissage et des connaissances, ainsi que leurs aspects favorisant l’autonomie, ont été décrits à plusieurs reprises dans la littérature traitant de la participation des patients (Epstein, 1995 ; Bereczky, 2020). Le savoir est également essentiel dans la lutte contre la stigmatisation et la discrimination, les êtres humains ayant tendance à craindre et à réprouver ce 

qu’ils ne connaissent pas suffisamment (Carleton, 2011). L’étude de cas concernant la campagne U=U (« Undetectable means Untransmittable », qui dit indétectable dit intransmissible) dans le domaine du VIH montre bien comment la diffusion de connaissances scientifiques fondamentales peut permettre de réduire la stigmatisation et la discrimination. La cocréation et la mise en œuvre conjointe avec les communautés de patients jouent un rôle décisif à cet égard.

Transmettre le message aux populations

Une sensibilisation efficace, qui inclut des actions ciblées concernant des groupes spécifiques, est un facteur clé de la réussite. Parfois, l’intervention auprès de populations dites « difficilement accessibles » n’est pas aussi ardue qu’on pourrait le penser. Une approche nouvelle doit être testée. Faire le premier pas en direction des communautés marginalisées et affaiblies est la première mesure de réduction des inégalités résultant de la discrimination. Même si certaines d’entre elles n’ont pas les moyens d’accéder aux services sanitaires ou ne savent pas comment naviguer dans le système, les différents acteurs ont toujours la possibilité de les approcher et d’assurer leur accessibilité à ces services.. En conséquence, dans les appels à l’action, toutes les parties prenantes sont incitées à se rendre au-devant des populations mal desservies tout en remettant en question leurs propres préjugés, susceptibles d’entraver l’accès à la santé. Le principe consistant à « rejoindre les patients où ils se trouvent » (et non pas où nous voulons qu’ils se trouvent) a été décrit par Hughes en 2013. Il est devenu impératif pour atteindre des populations vulnérables. L’enquête menée à l’échelle mondiale auprès de la communauté de patients de l’IEEPO précise la question.
[image: ][image: ]Dans votre pays/région, existe-t-il une stratégie pour adapter la façon dont la fourniture de services de santé et les informations sont mises à la disposition des différentes communautés (y compris les groupes marginalisés défavorisés), selon leur situation et leur manière d’accéder aux informations ? Par exemple, les communautés rurales qui sont isolées peuvent ne pas recevoir en temps utile des informations concernant la mise à jour de protocoles thérapeutiques ou ne pas bénéficier en temps utile d’un accès aux outils/technologies numériques.











Interrogés sur la stratégie adoptée par leur pays pour mettre les informations à la disposition de groupes spécifiques (par exemple mal desservis ou marginalisés), 37,8 % des répondants ont affirmé ne pas avoir connaissance d’une telle stratégie et 33,2 % ont déclaré ne pas disposer de suffisamment de connaissances pour répondre à la question, ce qui laisse entendre que même si une telle stratégie existe, ils n’en savent rien. Il semble que peu d’efforts soient résolument déployés pour rapprocher les communautés vulnérables et marginalisées de l’information liée à la santé. Une fois de plus, il est avancé que les associations de patients sont idéalement positionnées pour faciliter et simplifier ce travail, dans la mesure où elles disposent de ressources suffisantes.



Etude de cas – Qui dit indétectable dit non transmissible

Contexte et objectif du projet
La campagne U=U est un exemple à l’échelle mondiale de la manière dont la diffusion de connaissances scientifiques fondamentales peut amplifier un puissant message de santé publique. Elle illustre aussi comment la collaboration entre les professionnels de la santé et les communautés de patients peut contribuer de manière déterminante à l’évolution des comportements, améliorer les résultats sanitaires et entraîner une réduction de la stigmatisation et de la discrimination.
 
Ces dernières années, un impressionnant corpus de preuves cliniques a clairement établi que le concept indétectable = intransmissible (undetectable = untransmittable, U=U) est scientifiquement fiable concernant le virus de l’immunodéficience humaine (VIH). La signification de U=U est la suivante : les personnes séropositives qui atteignent et maintiennent une charge virale (la quantité de VIH dans l’organisme) indétectable en suivant la thérapie antirétrovirale prescrite ne peuvent pas transmettre le virus à d’autres personnes par voie sexuelle. Les preuves de ce concept ont été recueillies au cours de nombreuses années de recherche, de collaboration et d’études, y compris des études observationnelles, des avis d’experts reposant sur l’examen de preuves, des études prospectives réalisées par observation, des essais cliniques randomisés et de nouveaux rapports d’expertise datés de 2016 qui ont mené au développement de la campagne U=U.
 
La diffusion d’un message sous la forme d’un énoncé unique, puissant et significatif, « U=U », visait à promouvoir la prévention à tous les niveaux, primaire (empêcher la transmission à des personnes non infectées) et secondaire (garantir une surveillance régulière de la charge virale et des dépistages sanitaires).
 
En mettant l’accent sur l’indétectabilité, un indicateur de santé mesuré objectivement, U=U établit un but clair en matière de santé pour les personnes porteuses du VIH. Ce but souligne la responsabilité personnelle et l’importance de l’accès fiable et abordable aux médicaments et aux diagnostics.

Détail des activités et acteurs concernés
Lancée par la communauté de personnes porteuses du VIH en 2017, U=U est devenue une campagne internationale ayant pour objectif de sensibiliser à la prévention. En janvier 2021, plus de mille organisations établies dans 102 pays y avaient adhéré, parmi lesquelles des instances internationales et des associations de médecins. 

Le message U=U a également été intégré dans les orientations cliniques car il est crucial d’aborder ce concept en milieu médical. En effet, les patients sont plus réceptifs aux informations qu’ils reçoivent des prestataires de soins de santé ou des médecins quand elles sont corroborées par leurs pairs séropositifs.
 
Au mois de mai 2019, les conclusions publiées dans la revue scientifique The Lancet sont devenues l’une des nouvelles internationales relatives au VIH les plus largement et rapidement relayées par les médias grand public.
 
Pour en savoir plus (en anglais) : https://www.preventionaccess.org/ 



















































Appels à l’action


1. Toutes les parties prenantes devraient s’attacher à humaniser les soins de santé et réfléchir à la manière de concentrer leurs efforts sur la personne en situation de besoin.
2. Tous les acteurs devraient veiller à la représentativité de leur travail, devenir une équipe plus diverse à tous les niveaux et examiner leurs composantes d’un œil critique. La représentativité désigne l’inclusion de toutes les populations concernées, indépendamment de leur milieu socio-économique, ethnique ou autre. Toutes les parties prenantes devraient s’efforcer de prendre conscience de leurs propres préjugés et de les identifier afin de les éradiquer. L’autocritique sur les préjugés et les partis pris mènera à davantage d’inclusion et de sensibilité face aux problèmes rencontrés par les populations mal desservies.
3. La sensibilisation au langage en tant qu’outil permettant d’établir des rapports de confiance devrait être consciemment favorisée par tous les acteurs, y compris les décideurs, les professionnels de la santé, les chercheurs et les associations de patients.
4. La science et les systèmes éducatifs doivent reconnaître l’importance de la diversité et de l’inclusion. La formation précoce à l’inclusion donnera lieu à de meilleures pratiques antidiscriminatoires tout au long du continuum de soins de santé. Les chercheurs et les cliniciens devraient inclure dans leurs essais cliniques non pas des patients « idéaux » mais des patients « réels », pour s’assurer de la pertinence de leurs conclusions et du meilleur traitement des personnes dans le besoin.



[bookmark: _General_conclusions_and]
Conclusions générales et recommandations 

Imaginez un système de soins de santé qui est respectueux et se base sur la vaste 
coopération des communautés de patients.

Dans son discours prononcé lors de la conférence 2021 de l’IEEPO, Bogi Eliasen a identifié les facteurs clés suivants pour la transformation des soins de santé :
· Etablir une « coopérative mondiale de la santé » englobant les perspectives de la base au sommet, à tous les niveaux, dans tous les groupes / chez tous les acteurs et pour toutes les priorités.
· Objectif 50/50 – investir dans les systèmes de soins de santé primaires et la prévention des maladies.
· La santé personnalisée ne se limite pas à la médecine de précision. Elle implique également des dépistages, une détection et une intervention précoces, ainsi que les traitements connexes, services, outils, etc.
· Donner aux patients les moyens de comprendre et de prendre en main leur propre santé et leurs soins, ainsi que la manière dont ils utilisent leurs données ; transparence, traçabilité.
· Permettre aux patients de construire des passerelles entre les domaines thérapeutiques et les pays, tout en coopérant avec les entreprises et les institutions publiques.

Le rôle de la coopération

Comme l’ont souligné Bogi Eliasen et Mary Baker dans l’avant-propos du présent texte d’orientation, nous ne pouvons réussir que si nous travaillons ensemble.

Par le passé, une rivalité inutile et néfaste régnait entre les associations de patients et entre les différents domaines thérapeutiques, notamment pour attirer l’attention des centres de recherche et obtenir des ressources. Pour autant, les soins de santé humanisés et la couverture sanitaire universelle sont des impératifs qui obligent à une coopération entre les parties intéressées. Le partenariat s’impose pour lutter contre la concurrence. Le travail et la nature des associations de patients sortent de la logique d’entreprise classique, ils reposent sur le partage des ressources et non pas sur leur accumulation (Bereczky, 2019).

Il est de la plus haute importance d’élever le niveau de connaissance et d’expertise des associations de patients et des patients assignés à un rôle de leadership. Le poids des patients dans le paysage des soins de santé est encore largement ignoré. Malgré quelques bons exemples au sein de l’Union Européenne, parmi lesquels l’initiative pour les médicaments innovants (IMI, innovative medicines initiative) et le programme-cadre Horizon Europe, il reste beaucoup à faire si nous souhaitons ajouter le « P » de Patients au partenariat public-privé (PPP). Or cela requiert des ressources, des effectifs, des fonds et des technologies. 

Ayant à l’esprit ces défis, si nous nous y employons tous ensemble dans le cadre d’un véritable partenariat, les associations de patients du monde entier peuvent devenir le puissant moteur du changement désiré.


13 https://ec.europa.eu/info/research-and-innovation/funding/funding-opportunities/funding-programmes-and-open-calls/horizon-europe_en 
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Appels à l’action prioritaires

Pour conclure, le texte d’orientation de l’IEEPO considère les appels à l’action ci-après comme prioritaires :

· Les associations de patients devraient favoriser les discussions avec tous les acteurs à propos de la nécessité et de la valeur des soins compatissants. 

· Il convient d’élaborer des stratégies pour surmonter les obstacles actuels à la littératie en santé en intégrant les besoins spécifiques des populations de patients pour les impliquer dans la conception et la mise au point de solutions. Parmi les principaux défis à relever figurent le possible isolement social des personnes âgées en raison de la pandémie, l’analphabétisme et la « fracture » numériques qui conditionnent l’accès aux informations sanitaires et influencent la manière dont ces patients gèrent leur propre santé. 


·  Les communautés de patients devraient être habilitées à générer des données et à partager des informations avec les organismes de santé publique et avec l’industrie, pour « obtenir une place à la table des négociations ». Elles peuvent fournir des données et des enseignements précieux sur les patients permettant de guider la prise de décision réglementaire (par exemple les processus d’évaluation des technologies de la santé, ETS), le remboursement des traitements et la coopération avec l’industrie afin de renforcer l’action de sensibilisation aux maladies et la recherche et développement de médicaments.

· La responsabilité de la synchronisation entre les services de soins primaires et secondaires incombe aux gouvernements dans le but d’humaniser les soins de santé.

· Toutes les parties prenantes devraient s’attacher à humaniser les soins de santé et réfléchir à la manière de concentrer leurs efforts sur la personne en situation de besoin.
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L’Echange international d’expériences avec les associations de patients (IEEPO* – International Experience Exchange with Patient Organisations) fournit une plateforme à la communauté internationale de patients lui permettant de collaborer à la mise en place de changements en vue de concrétiser une vision commune. En cherchant d’abord à comprendre les systèmes de soins de santé du point de vue des patients, nous pouvons transformer cette vision au profit de la communauté internationale de patients. 

Les travaux réalisés jusqu’à présent ont produit des résultats significatifs dans le processus de transformation. Nos conclusions sont présentées sur le site IEEPO.com, au même titre que de nombreuses publications de différents contributeurs et associations membres de l’IEEPO. Le travail de l’IEEPO est articulé autour de quatre domaines distincts, mais connexes :


· PENSER
Un leadership éclairé effectue des projections sur les tendances émergentes en matière de santé. Il met à la disposition des associations de patients et de tous les autres acteurs du secteur de la santé des contenus à la fois exemplaires et pratiques.


· APPRENDRE
Une bibliothèque permanente de contenus éducatifs, d’outils pratiques, de supports et de ressources sur une vaste gamme de sujets permet de renforcer les compétences des associations de patients, quels que soient leur taille et leur emplacement géographique.


· CHANGER
Un forum de discussion invite les décideurs, les régulateurs et les experts des soins de santé à engager le dialogue avec des défenseurs des questions de politique de santé, au niveau mondial, international et national, afin de mettre en place des stratégies et d’encourager l’action.


· CRÉER
Une production de contenus s’appuie sur une approche de plaidoyer fondée sur des preuves factuelles, reflétant la santé numérique et les orientations futures en matière de soins de santé. Organisée pour et avec la communauté en vue de la mise en œuvre locale, elle aide les patients à mieux faire entendre leur voix dans l’écosystème de santé.

L’IEEPO est sponsorisée par Roche et gérée en partenariat avec un président indépendant et un Comité consultatif externe composé de leaders mondiaux de la défense des intérêts des patients. Pour en savoir plus, consulter www.ieepo.com (en anglais).
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Le présent texte d’orientation de l’IEEPO répond à une demande de la communauté internationale, appelant à l’action en vue de concrétiser le changement des systèmes de soins de santé. Il explore les enseignements et recommandations issus de diverses sources d’information et repose sur :

· le travail réalisé dans les quatre domaines de l’IEEPO sous la direction du Comité consultatif externe et du directeur du programme de l’IEEPO ;
· une enquête élaborée par l’IEEPO conduite auprès de la communauté mondiale de patients en août et septembre 2021 ;
· les conclusions et les constats des conférences virtuelles de l’IEEPO organisées en 2020 et 2021 ;
· une recherche documentaire concernant les informations et publications récentes sur l’état des services de santé dans le monde entier et le besoin de transformation et d’humanisation ;
· des entretiens menés avec les contributeurs du domaine CRÉER et d’autres domaines d’activité de l’IEEPO.

Le présent document de prise de position contient une analyse de certaines questions que la communauté de l’IEEPO et les contributeurs considèrent comme urgentes et nécessitant un profond changement. Enfin et surtout, chaque chapitre de ce texte contient des appels spécifiques à l’action :

1. Placer l’humain au cœur du dispositif de santé.
2. Humaniser le savoir en termes de santé.
3. Humaniser le système de santé numérique pour développer des capacités en exploitant au mieux les données des patients.
4. Humaniser le système de santé en se focalisant sur la prévention et la guérison grâce à un nouveau modèle 50/50.
5. Prioriser la diversité, l’équité et l’inclusion afin d’humaniser l’approche de la santé.
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A propos de l’enquête communautaire de l’IEEPO

[image: ]Le présent texte d’orientation développe les conclusions et les constats d’une enquête menée à l’échelle mondiale auprès de la communauté de patients de l’IEEPO en 2021. Voici un aperçu de la répartition des participants à l’enquête communautaire : 

Ventilation géographique : 






















Ventilation des associations : 
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