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INTRODUCTION

Le paysage de la santé en France compte divers acteurs. Bien entendu, les médecins et le
personnel soignant sont les premiers auxquels nous pensons, d’autres structures telles que les
industries pharmaceutiques ou le systéme de sécurité sociale sont également de fortes parties

prenantes. Mais nous avons oublié I'acteur central : le patient.

Trop longtemps oublié dans le fonctionnement du systéeme de soins ou dans les stratégies
d’entreprise des laboratoires pharmaceutiques, nous assistons depuis plus d’une dizaine
d’années a une prise de conscience des différents acteurs de la santé : le patient a trop

longtemps été oublié.

Dans un premier temps, nous verrons dans ce travail comment mettre le patient au coeur du
réseau de santé et comment cela peut permettre une optimisation et harmonisation des prises
en charge. Nous verrons dans un second temps comment, a I’ére des nouvelles technologies,
le patient 2.0 de mieux en mieux informé et responsabilisé et devient acteur de sa santé et de
son parcours de soin. Enfin, nous verrons comment 'industrie pharmaceutique évolue d’une
stratégie historiguement axée sur une communication uniqguement centrée sur le médicament
vers des business model centrés sur I'ensemble des acteurs de la santé en s’appuyant sur une

connaissance poussée du parcours patient.



LE PATIENT AU CCEUR DU RESEAU DE SANTE

1. CONTEXTE

En France, le niveau des dépenses publiques de santé en France est I'un des plus élevé au
monde : avec 8,7% du Produit Intérieur Brut (PIB) dépensé en 2019 pour la consommation de
soins et de biens médicaux. La part du PIB consacrée aux dépenses de santé en France est
supérieure a la moyenne de I'Union européenne des Quinze (UE-15), tout comme en Allemagne
et en Suede. (1) Ces dépenses importantes refletent le haut niveau de protection offert par
I’Assurance Maladie, qui prend en charge une part élevée : 78,1% des dépenses de santé (1),
mais également la progression non maitrisée de ces dépenses. En effet, les dépenses de
I’Assurance Maladie progressent a un rythme supérieur a la fois a celui du PIB, mais aussi a celui
des recettes d’Assurance Maladie (cotisations sociales et impots), provoquant des déficits

récurrents.

Selon un classement établi par I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS), le systéme de soins
francais serait un des meilleurs du monde (2). Pourtant les difficultés rencontrées par les
usagers et les professionnels, ont souvent fait apparaitre un défaut de compréhension du
systeme de santé : qui fait quoi ? Ou ? Selon quelles conditions tarifaires ? Avec quelles
garanties de qualité du service rendu ? On observe donc un mésusage du systeme de santé
mettant en cause 'ignorance ou I'incompréhension du réle des uns et des autres. On peut
constater qu’il apparait des ruptures dans les processus d’accompagnement ou de prise en
charge, soit parce que l'usager est livré a lui-méme pour enclencher la phase suivante de son
parcours - par exemple prendre un rendez-vous chez un spécialiste souvent peu disponible -
soit parce que le passage de relais entre les équipes ou les professionnels est non prévu ou

déficient.

Pour surmonter ces difficultés, il faut une réelle modification des pratiques, conduisant les
professionnels a travailler non plus individuellement mais en coopération dans le partage de
valeurs communes et dans une approche soucieuse d’apporter les réponses aux besoins des
personnes : des réponses adaptées et respectueuses de leurs choix, sur leur territoire de

proximité et dans une dynamique de qualité toujours croissante (3).



Dans ce contexte, on comprend bien que remettre le patient au cceur des préoccupations
et des stratégies peut permettre d’organiser le systeme de soins francais. C'est ainsi que le
parcours de soins a été utilisé comme une nouvelle approche. Il se définit comme la trajectoire
globale des patients dans leur territoire de santé. Le territoire de santé constitue I'espace de
référence pour I'analyse des besoins de santé de la population et I'organisation des moyens

dédiés a la santé. Le territoire peut étre considéré a une échelle nationale ou régionale (4).

Ce parcours met en jeux I'action coordonnée des acteurs de la prévention, du sanitaire, du
médico-social et du social. Il s’agit de faire en sorte qu’une population recoive les bons soins
par les bons professionnels dans les bonnes structures au bon moment. Le tout au meilleur
co(t (4). Sile parcours d'une personne donnée est unique, a I’échelle d’une population, on peut
repérer et organiser des typologies de parcours afin d’anticiper les ressources nécessaires (5).

Cela est particulierement vrai lorsqu’il s’agit de pathologies chroniques.

Ainsi la Haute Autorité de Santé (HAS) cherche a promouvoir un parcours de soins adapté a
chaque situation et dont les différentes interventions sont coordonnées entre elles. Elle a
organisé son action autour d’enjeux essentiels : évoluer vers une gestion prospective et
coordonner la prise en charge grace a une bonne articulation des professionnels entre eux et
harmoniser les pratiques autour des points critiques du parcours de soins, tout en prenant en

compte la nécessaire personnalisation des prises en charge.

2. MISE EN PLACE DE PROCESSUS STANDARDISES PATHOLOGIE
INDEPENDANTS : LE PARCOURS DE SOINS COORDONNES.

Dans l'optique d’optimiser la prise en charge, le parcours de soins coordonnés a été instauré
par la loi du 13 ao(t 2004 relative a I'assurance maladie dans un objectif de rationalisation des

soins (6). Cette réforme a été mise en place a partir du ler juillet 2005.

La loi du 13 ao(t 2004 fixe le cahier des charges du parcours de soins coordonnés : il s’agit de
I’établissement d’un circuit que tous les patients doivent suivre. Ce cahier des charges s’appuie
sur 2 éléments : le choix du médecin traitant et le respect du circuit du parcours de soins. La

mise en ceuvre cette réforme doit permettre d’une part aux patients de bénéficier d’un suivi



meédical cohérent, personnalisé et remboursé au mieux et d’autre part, il doit permettre de

diminuer les coUts inutiles.

Ainsi donc, la premiere étape de cette réforme est le choix du médecin traitant. L’assurance

maladie (7) définit le médecin traitant comme celui qui :

« Vous soigne régulierement. C’est lui que vous consultez en premier pour un avis sur votre

santé, qui s'assure que votre suivi médical est optimal ;

Vous oriente dans le parcours de soins coordonnés. Il est votre interlocuteur privilégié, il vous
informe et vous met, si besoin, en relation avec d'autres professionnels de santé (autres

médecins spécialistes, médecins hospitaliers...) ;

Connait et gere votre dossier médical. Il centralise toutes les informations concernant vos soins
et votre état de santé. Il tient a jour votre dossier médical (résultats d'examens, diagnostics,
traitements...). Si vous avez ouvert votre Dossier Médical Partagé (ex Dossier Médical
Personnel), il peut accéder a I'ensemble des données quiy sont intégrées par les professionnels
de santé ;

Assure une prévention personnalisée : suivi de la vaccination, examens de dépistage organisés
(ex : dépistage du cancer colorectal), aide a I'arrét du tabac, conseils santé en fonction de

votre style de vie, de votre dge ou de vos antécédents familiaux, conseils en nutrition...

Etablit le protocole de soins que vous suivrez si vous étes atteint d'une affection de longue
durée. Il le construit en concertation avec les autres médecins qui suivent votre maladie afin
que vous soyez bien informé sur les actes et les prestations qui vous sont nécessaires. Ceux-ci
seront pris en charge a 100 % par I’Assurance Maladie. »

Il s’agit donc ici de créer un véritable partenariat entre le patient et le médecin, pour que ce
dernier soit capable de conseiller et d’orienter au mieux son patient évitant ainsi les errances
thérapeutiques ou de multiples consultations. Par exemple le « nomadisme médical » qui se
définit comme la multiplication par un méme assuré de consultations chez des praticiens
différents pour un méme objet dans une période de temps rapprochée. La Cour avait estimé
en 2005 gu’il concernait 12 000 assurés et entrainait un surcolt de 7,5 M€ pour les seuls

honoraires de médecins ou de 30 M€ en ajoutant les prescriptions (8).
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Le médecin traitant peut-étre librement choisi et doit étre déclaré aupres de |'assurance
maladie. Cette déclaration peut étre faite par courrier par le patient, ou en ligne directement

par le médecin (7).

Si le patient n’a pas déclaré de médecin traitant, il sera considéré comme « hors du parcours
de soins ». Dans ce cas le médecin peut appliquer des majorations d’honoraires et le patient
sera moins bien remboursé par la sécurité sociale. Par exemple, prenons le cas d'une
consultation d’'un médecin généraliste conventionné de secteur 1: le montant de la
consultation est de 25€. Si ce médecin est déclaré comme médecin traitant le patient sera
remboursé a hauteur de 70%, soit 16€50 (apres déduction des 1€ de participation forfaitaire)
par l'assurance maladie. Si ce médecin n’est pas déclaré comme médecin traitant, le
remboursement se fera a hauteur de 30% soit 6€50 (apres déduction des 1€ de participation
forfaitaire) (Figure 1). Pour donner une idée, tous régimes confondus, cette majoration du

ticket modérateur a représenté 206 M€ d’économies pour I'assurance maladie en 2011 (8).
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(&) LESSENTIEL

Pourquoi choisir
un médecin traitant ?

Un meilleur suivi médical i

Vous consultez
votre médecin traitant

Vous consultez
nimporte quel

Dans les deux cas, vous payez votre consultation
n généraliste conventionné de secteur 1 depuis le )5

70 % 30 %

du prix de votre consultation du prix de votre consultation

est remboursé par est remboursé par

I'Assurance Maladie I'Assurance Maladie
€ 16,50 € € 6,50 €

Montant remboursé Montant remboursé

(aprés déduction d'1 € (aprés déduction d'1 €

de participation forfaitaire) de participation forfaitaire)

Figure 1 : Pourquoi choisir un médecin traitant (7)

25 €

Dans le cadre de sa prise en charge, le parcours de soins prévoit que le patient puisse étre
redirigé par le médecin traitant, vers un autre médecin, spécialiste par exemple. Ce médecin
est alors désigné comme médecin correspondant. Cette situation est possible pour un avis
ponctuel. Dans ce cas, le médecin correspondant ne prescrit pas des soins continus, et ne
surveille pas I'application de ses propres prescriptions. Il peut également étre consulté pour
des séquences de soins concernant une méme pathologie dans un cadre de plan de soins

convenu entre les deux médecins, notamment lorsqu’il s’agit de soins concernant une affection

12



de longue durée. Ces consultations peuvent alors étre en acces direct, c’est-a-dire sans passage

préalable auprés du médecin traitant (Figure 2).

Dans ce cas les consultations pourront étre prises en charge par I'assurance maladie. Alors que
lorsque le patient consulte un spécialiste sans étre adressé par son médecin traitant, ses

remboursements diminuent.

Cependant, un accés spécifique ne nécessitant pas la consultation préalable du médecin
traitant a été mis en place pour les cas d'urgence et pour la consultation de certaines
spécialités : les gynécologues, les ophtalmologues les psychiatres, les neuropsychiatres, et les

stomatologues (7).

Le parcours de soins coordonnés consiste donc a confier a un médecin traitant les différentes
interventions des professionnels de santé pour un méme assuré, dans un objectif de

rationalisation des soins.

Médecin traitant Médecins correspondants

N

Medecins d’accés
spécfique
|

g

Ophtalmologues
Gynécologues

Psychologues

Figure 2 : Schématisation du parcours de soins
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Comme I'a souligné le Haut Conseil pour I'Avenir de I'Assurance Maladie, « le dispositif repose
donc sur le choix du consommateur plutét que la contrainte : on peut choisir de garder une
liberté totale de circulation dans le systéme de soins, mais on paye pour cette absence de
contrainte. C'est sans doute compte tenu des habitudes, de la valeur attachée a la liberté de

choix, la seule voie possible dans le contexte francais » (9) ;

Selon le Rapport public annuel 2013 de la Cour de comptes, des la mise en place du parcours
de soins coordonnés, les assurés se sont, dans une grande majorité inscrits dans ce nouveau
systeme. Dés mai 2006, soit moins d’un an aprés la mise en application, le taux d’assurés
au régime général ayant déclaré un médecin traitant était de 80% pour atteindre 93% selon les

dernieres données (10).

La part des consultations médicales effectuées dans le respect du parcours de soins coordonnés

est passée de 87,2 % en 2008 a 91 % en 2011 (8).

Nous comprenons bien théoriqguement les bénéfices de la mise en place de cette réforme sur
les optimisations de prise en charge, tant sur le plan qualitatif que financier. Cependant, comme
le souligne la Cour des comptes dans son rapport public annuel de 2013 qui avait pour objet
I’évaluation de cette réforme, les « économies attendues de l'optimisation des soins médicaux

n'ont jamais donné lieu a évaluation ni ex ante ni ex post » (8).

3. MISE EN PLACE DE PROCESSUS STANDARDISES PATHOLOGIES
DEPENDANTS.

a) Au niveau national : optimisation de la prise en charge pathologie
dépendante et personnalisée : exemple en oncologie.

Le progres médical et l'allongement de l'espérance de vie ont pour conséquence une
augmentation de nombre de patients souffrant de maladies chroniques. Cette augmentation
constitue un enjeu majeur en termes de santé publigue dont I'impact économique est
considérable. Il en est de méme pour les Affections de Longue Durée (11) . Or, comme évoqué

en introduction, la notion de parcours de soins s’applique particulierement aux pathologies
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chronigues dans lesquelles la prise en charge est assurée sur une longue période et par de

nombreux intervenants.

La détermination de parcours de soins pathologie dépendante s’inscrit dans le projet de la HAS

de développer une prise en charge optimale et personnalisée des patients.

Nous allons nous intéresser au cas de I'oncologie avec la mise en place du Plan Cancer 2009 -
2013 qui, d’une part, intégre les caractéristiques d’un parcours de soins formalisé, dans la
lignée du parcours de soins coordonnés, et qui d’autre part, a pour but la mise en place d’un

parcours plus personnalisé.

Le parcours de soins d’un patient en oncologie débute avec la suspicion ou la confirmation d’un
diagnostic de cancer. Des ces premieres étapes, I'orientation pertinente et rapide des patients
permet d’éviter des pertes de chance de succes thérapeutique, car les délais de prise en charge
sont un facteur pronostique. Ainsi les différentes étapes de la prise en charge doivent
s’enchainer sans perte de temps inutile. En résumé, les délais doivent étre raccourcis et les

malades mieux accompagnés dans leur parcours initial pour éviter I'errance thérapeutique.

Outre la formalisation des étapes importante d’un patient atteint d’un cancer pour optimiser
sa prise en charge, le Plan cancer 2009-2013 a identifié deux autres priorités : la

personnalisation du parcours de soins et la vie aprés le cancer.

Le Plan cancer 2009-2013 prévoit de garantir a chaque patient un parcours de soins
personnalisé et efficace. Cela suppose d’avoir acces a une information de référence adaptée et

de bénéficier de soins de grande qualité.

C’est grace a la détermination et a la formalisation des étapes du parcours de santé que des
actions ont pu étre menées afin d’optimiser et de personnaliser la prise en charge des patients

(12).

e LA PREMIERE CONSULTATION OU LE DEPISTAGE

La premiére étape du parcours de soins commence par une premiére consultation suite a des

symptémes suspicieux ou lors d’un dépistage.

Il se peut alors qu’un diagnostic de cancer soit posé. L’étape suivante est la mise en place d’une

Réunion de Concertation Pluridisciplinaire (RCP).
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e LAREUNION DE CONCERTATION PLURIDISCIPLINAIRES : LA RCP

Le deuxieme temps fort du parcours de soins est celui du choix thérapeutique qui doit a la fois

étre adapté au patient et répondre aux référentiels de pratique.

Le ler plan cancer a permis la mise en place des Réunions de Concertation Pluridisciplinaires

et ce dispositif a été renforcé par le 2e plan cancer.

Ainsi, suite au diagnostic du cancer, le dossier du patient sera présenté en Réunion de
Concertation Pluridisciplinaire par 'oncologue ou le spécialiste de l'organe touché. Les
Réunions de Concertation Pluridisciplinaire regroupent des professionnels de santé de
différentes disciplines dont les compétences sont indispensables pour prendre une décision
permettant aux patients leur meilleure prise en charge. Ainsi, I'objectif commun de toute RCP

est de rassembler I'expertise nécessaire aux décisions thérapeutiques (12).

Cette concertation permet en fonction du type de cancer, de son stade de développement, de
I’état général et des antécédents médicaux du patient, de proposer un traitement personnalisé
et adapté (13). Leur généralisation est un moyen de lutte contre les inégalités territoriales de
prise en charge et les pertes de chance. Elles peuvent étre un moyen pour d’éviter les

traitements inappropriés et les dépenses qu’ils induisent.
En fonction du cas, on différentie plusieurs types de RCP :

RCP de premiere intention : ces RCP sont organisées au niveau de proximité si toutes les

informations nécessaires a la décision et si I'expertise sont disponibles et suffisantes. Si des
informations complémentaires sont nécessaires, la décision est inévitablement retardée. Si

I"'expertise locale est insuffisante, il devient nécessaire de discuter le dossier en RCP de recours.

RCP de recours : elles peuvent étre régionales, interrégionales ou nationales pour disposer de

I’'expertise nécessaire.

RCP d’appui en situations d’échec thérapeutique : elles sont destinées a proposer soit une

poursuite de traitements spécifiques basés sur les données de la littérature, soit une prise en

charge palliative (12).
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e LE PROGRAMME PERSONNALISE DE SOINS : LE PPS

Ce document simple et informatif permet d’exposer au patient la chaine de soins
coordonnés qui se met en place autour de sa prise en charge. Etabli 3 un moment précis, le PPS

est susceptible d’évoluer : il peut étre complété, modifié, voire remplacé.

Il doit permettre aussi une prise en charge optimale par un médecin ne connaissant pas la
personne malade - quand le médecin traitant est indisponible par exemple. Il prend la forme
d’un document papier ou sont consignées les propositions thérapeutiques discutées en RCP,
les programmes de soins et leurs conséquences éventuelles, I'acces aux soins de support, la
coordination des soins avec le domicile impliquant le médecin traitant et les structures

territoriales.

Le PPS doit récapituler I'organisation dans le temps du programme de soins ; les différents
bilans prévus ; les noms et coordonnées du médecin responsable du traitement et de I'équipe
soignante référente, la personne malade ou encore ses proches ; les coordonnées des

associations de patients avec lesquelles il peut prendre contact (13).

Il s’agit d’une mesure simple mais essentielle ; le programme doit donc étre compréhensible

par le malade, quel qu’il soit, et il doit lui étre expliqué chaque fois que nécessaire (12).

e LA CONSULTATION D’ANNONCE

Le parcours de soins continue par 'annonce du diagnostic. C’est une étape majeure dans la vie

de la personne atteinte et de son entourage.

La formalisation de cette étape constitue la consultation d’annonce et sa mise en place a été
I"'une des mesures phares du ler plan cancer. La mise en place de ce dispositif répond a la
demande exprimée lors des premiers Etats généraux des malades atteints de cancer, organisés
par la Ligue Nationale contre le Cancer en 1998. Il a, dans un premier temps, été expérimenté

dans 58 établissements pilotes, puis s’est généralisé fin 2005.

C’est I'une des conditions de qualité auxquelles les établissements de santé doivent satisfaire
pour obtenir 'autorisation d'activité de soins de traitement du cancer. Son objectif est de
permettre aux patients d’avoir de meilleures conditions d’annonce du diagnostic de la maladie
en leur faisant bénéficier : d’'un temps médical d’annonce et de proposition de traitement, puis

d’un temps de soutien et de repérage de ses besoins, lui permettant un acces a des
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compétences en soins de support. Elle peut concerner autant le diagnostic initial d’un cancer

que la rechute de la maladie.

Ce dispositif a été évalué en 2011 par I'Institut National du Cancer (INCa) dans I'« Etude sur
I'annonce du diagnostic de cancer et le ressenti des malades en 2011 » (Annexe |). Elle montre
que 86 % des patients se déclarent satisfaits ou plut6t satisfaits des mots utilisés par le médecin
lors de 'annonce, 92 % se déclarent satisfaits par le « temps d’annonce soignant », 95 % par le

climat instauré par le médecin en consultation et 96 % par le soutien apporté par les soignants.

Cette étape doit aussi permettre une meilleure coordination entre la médecine de ville et les
établissements privés et publics car il est indispensable que le médecin traitant, désormais
choisi par la personne malade, soit informé en temps réel, en particulier des ce premier temps

de la prise en charge hospitaliere (12).
Ainsi, pour une prise en charge optimale la consultation d’annonce s’articule autour de 4 axes :

Un temps médical : Il correspond a I'annonce du diagnostic de cancer, puis a la proposition de

stratégie thérapeutique définie lors de la RCP. Ce projet thérapeutique est présenté au patient
par le médecin. La décision thérapeutique doit étre comprise et acceptée par le malade. Elle

est ensuite formalisée par écrit et |ui sera remise sous la forme du PPS.

Un temps d’accompagnement soignant : Il permet au malade ou a ses proches d’accéder a des

soignants disponibles qui écoutent, reformulent et qui donnent de I'information. lls peuvent
également orienter le patient vers d’autres structures/professionnels tels que le service social,
le psychologue et le psychiatre. Ils sont aussi capables d’informer sur les services rendus par les

associations.

Ce rble d’écoute est fondamental et permet au patient de parler de lui, de ses préoccupations

et de son entourage.

L'acces a une équipe impliquée dans les soins de support : Cela permet au patient d’étre

soutenu et guidé dans ses démarches, en particulier sociales, en collaboration avec les équipes
soignantes. La personne malade pourra ainsi rencontrer, en fonction de sa situation et si elle le

souhaite, des professionnels spécialisés (assistant social, psychologue, kinésithérapeute...) (12).
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e ARTICULATION DE LA PRISE EN CHARGE

Le quatrieme temps du parcours de soins est I'articulation entre la prise en charge hospitaliere
et la prise en charge a domicile. En effet, le patient va continuer a consulter son médecin
traitant apres le diagnostic de sa maladie. La communication entre I’équipe soignante et celui-
ci est donc essentielle car ces échanges seront gages de sécurité et de continuité de

I'information et des soins. (Figure 3)

Symptdmes :
Consultation
RCP : élaboration du PPS — Coordination

Deplslage

Figure 3 : PPS : articulation entre prise en charge hospitaliére et prise en charge a domicile

En résumé, il est nécessaire de considérer le parcours comme un ensemble qui non seulement
doit étre cohérent et sans rupture et qui doit aussi méler ce qui reléve de 'acte de soigner et

de prendre soin du patient (12).

b) Au niveau régional : les réseaux de soins : exemple du DIAMIP.

Comme nous l'avons vu, le parcours de soins est I'organisation de la prise en charge globale
et continue des patients. Ainsi, la stratégie nationale de santé est aujourd’hui de structurer le
systeme de santé autour de la notion de parcours de soins afin d’optimiser les parcours du
patient, d’en assurer la continuité et de favoriser la coordination des acteurs du soin, du
meédico-social et du social autour du patient et d’éviter les ruptures de parcours. Cette stratégie
nécessite une évolution du systeme de santé historiqguement centré sur le soin vers une prise

en charge de plus en plus compléte des individus mais aussi au plus proche de leurs lieux de vie

(5).

Dans un bon nombre de situation, la prise en charge des malades, quand elle nécessite des
compétences multiples, gagne a étre organisée en un partenariat entre les différents
opérateurs : médecins libéraux, centre de diagnostic et de soins, hdpitaux, membres d’autres
professions médicales et paramédicales. La nécessité de mieux coordonner les interventions

de ces différents partenaires et la difficulté a développer une coordination avec les modes de
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financements traditionnels ont conduit a la notion de réseau. Comme le définit le Code de la
santé publique dans I'article L6321-1 : « les réseaux de santé ont pour objet de favoriser I'accés
aux soins, la coordination, la continuité ou I'interdisciplinarité des prises en charges sanitaires.
lls assurent une prise en charge adaptée aux besoins de la personne tant sur le plan de
I’éducation a la santé, de la prévention, du diagnostic que des soins. lls peuvent participer a des

actions de santé publique » (14) .

Inscrits dans la loi depuis 2002, les réseaux constituent ainsi I'un des principaux dispositifs
de coordination des acteurs - sanitaire, médico-social et social - intervenant sur le parcours des

patients.

Selon le dernier rapport d’activité du Fonds d’Intervention Régional (FIR), la France comptait

en 2017, 455 réseaux financés pour un montant de 144 millions d’euros (15).

Exemple du DIAMIP

Le DIAMIP est un réseau qui regroupe des professionnels de santé médicaux et paramédicaux.
Son objectif est d’améliorer la prise en charge des patients diabétiques dans la région Midi-

Pyrénées.

Ce réseau compte différents types de professionnels de santé tels que des généralistes, des

diabétologues, des pharmaciens, des biologistes ou des professions paramédicales (Figure 4).
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Figure 4 : Organisation du réseau DIAMIP en région Midi-Pyrénées

Les objectifs du DIAMIP sont multiples :

e Enrichir le maillage régional de I'offre de soins pour que tous les patients puissent avoir
facilement accés aux différentes prestations dont ils ont besoin.

e Rendre accessible I'éducation thérapeutique a un maximum de patients.

e Optimiser et harmoniser la formation des acteurs de santé.

e Elaborer des recommandations et des protocoles communs pour améliorer la prise en
charge du patient.

e Mettre en place un systéme d’information accessible a tous les membres du réseau.

Ses missions sont principalement :

e La mise en place de programme d’éducation thérapeutique du patient (ETP).
e Le dépistage des complications chroniques du diabete.

e |’aide aux professionnels dans la coordination des parcours complexes.

e | aformation des professionnels de santé.

e |a diffusion de I'offre de soins.
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Voici quelques exemples d’action menées par le DIAMIP :

e BUM'DIAB : Bon Usage du Médicament dans le DIABete de type 2 :

Le Bon Usage du Médicament (BUM) se défini comme I'utilisation du bon médicament, a la bonne

posologie, pendant la durée nécessaire, pour un patient donné (16).

Ainsi le BUM'DIAB a pour objectif d’accompagner la prescription et la délivrance des

traitements pour le diabéte de type 2 (a I'exclusion de Iinsuline).

Les objectifs de ce programme vont étre d’accompagner le patient dans la compréhension et
I'appropriation de son traitement au quotidien et de faciliter les échanges et la coordination

entre le patient, son médecin et le pharmacien tout au long de la prise en charge.

Son objectif est également d’améliorer I'observance du patient du traitement, un enjeu crucial

pour garantir I'efficacité du traitement et la qualité de vie du patient.

e |’éducation thérapeutique

La mise en place de programmes d’éducation thérapeutique adaptés aux patients mais aussi a

I’'organisation des soins au sein du réseau est essentiel pour une bonne prise en charge.

Par exemple le DIAMIP participe a la mise en place de programme d’éducation thérapeutique.

Ces programmes permettent aux patients d’avoir acces a une équipe multi-professionnelle

(infirmier, médecin, diabétologues, diététicien...) de la région.

Il permet notamment de sensibiliser le patient a des thématiques essentielles pour vivre au
mieux avec sa maladie, c’est-a-dire l'aider a comprendre sa maladie tant sur l'aspect
physiopathologique que sur le traitement qu’il doit suivre, savoir agir au quotidien ; et étre
acteur de sa santé comme mettre en place une activité physique adaptée, savoir s’alimenter et

organiser son suivi.
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e Programme DIABSAT

Le programme DIABSAT est un programme mobile qui permet de dépister certaines

complications du diabete.

Ce programme s’inscrit dans la recommandation que fait la HAS de réaliser des examens
spécifiques réguliers ayant pour objectif de prévenir ou retarder I'apparition de complications,
parfois séveres. La mise en place de ce programme était d’autant plus pertinente qu’une
enquéte nationale ENTRED, réalisée en 2007, avait montré que seuls 28% des patients avait
bénéficié du dosage de la microalbuminurie, 50% environ d’une consultation ophtalmologique

et 62% d’une gradation podologique, au cours de la derniére année.

Ce programme est un programme itinérant : un camion équipé spécifiquement se déplace

permettant d’aider a la prise en charge des patients diabétiques, au plus prés de leur domicile.

Les patients diabétiques peuvent ainsi bénéficier gratuitement de tout ou partie des examens

suivants, selon leurs besoins et/ou la demande du médecin traitant ou du diabétologue :

prise de clichés de rétinographie non mydriatique
dépistage de la microalbuminurie

suivi podologique

Ces différents examens sont effectués a bord du véhicule par une infirmiere, qui les transmet
pour interprétation au diabétologue, a I'ophtalmologue et au podologue référents. Un compte-
rendu est ensuite adressé au médecin traitant ainsi qu’au patient, et a son diabétologue s’il y a
lieu, en mentionnant le résultat et l'indication ou non d'une consultation spécialisée dans des

délais brefs.

Le programme DIABSAT a permis de dépister les complications chez 4325 personnes

diabétiques sur 572 journées, entre mai 2010 et décembre 2018.
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e PRECADIAB

Tout comme DIABSAT, PRECADIAB est un programme de dépistage des complications
chroniques du diabéete et d’accompagnement personnalisé concernant la gestion du diabéte

mais cette fois-ci a I'intention particuliere des populations en situation de précarité.

En effet ces populations nécessitent un encadrement étroit de leur prise en charge, celle-ci

venant souvent au second plan par rapport a leurs préoccupations existentielles.

Ainsi le DIAMIP a pour but d’enrichir 'offre de soins régionale pour que tous les diabétiques de
Midi-Pyrénées puissent avoir facilement accés aux différentes prestations et de rendre
accessible I'éducation thérapeutique a un maximum de patients. Au-dela, il permet d’optimiser
et d’harmoniser la formation des acteurs de santé, d’élaborer des recommandations et des
protocoles communs pour améliorer la prise en charge du patient et de mettre en place un

systeme d’information accessible a tous les membres du réseau.

Nous venons donc de voir comment, en France, un certain nombre de réformes structurelles
ont permis de remettre le patient au coeur des préoccupations et des stratégies de réformes
de soins. En outre la mise en place de parcours de soins coordonnés permet d’assurer aux
patients une prise en charge mieux coordonnée et adaptée mais aussi de réaliser des
économies en limitant, par exemple les errances thérapeutiques ou les consultations inutiles.
Méme si les « économies attendues de l'optimisation des soins médicaux n'ont jamais donné
lieu a évaluation » (8) la nécessité de continuer 'amélioration de la transversalité et de la
continuité des parcours de santé est reprise dans la Stratégie Nationale de Santé 2018-2022
(SNS) adoptée par le gouvernement fin décembre 2017 (4), preuve de l'intérét de telles

réformes structurelles.

24



Il.  LE PATIENT ACTEUR DE SA SANTE

1. CONTEXTE
L'information concernant la santé a longtemps relevé de la seule prérogative du corps médical.

Le patient était receveur du traitement et suivait les prescriptions de son médecin. Il avait alors
un réle passif. L'arrivée de nouvelles technologies (smartphones, tablettes, objets connectés...),
le développement d’internet et la démocratisation des émissions de santé, entre autres, ont

modifié la donne.

D’apres Julien Sportisse, consultant en stratégie Santé au journal Les Echos, les nouvelles
technologies rendent disponibles chaque jour davantage d’informations et de services visant a
« prendre soin de soi » : sauto-mesurer, communiquer avec d’autres patients et bénéficier
d’expertises, en complément de leur médecin traitant ou de I’"hépital (17).

D’ailleurs selon I'Instance Régionale d’Education et de Promotion Santé (IREPS) de Bourgogne
— Franche Comté, dans son dossier technique « Applications mobiles, objets connectés et
promotion de la santé » (Annexe Il) « une large majorité des Frangais sont des internautes et
69% sont des internautes santé, c'est-a-dire qu'ils ont utilisé Internet pour rechercher des
informations ou des conseils sur la santé ». Toujours selon d’IREPS « Internet est devenu le
premier média permettant d'apporter a l'internaute I'information dont il a besoin, au moment
ou il le souhaite et selon le niveau de connaissances qui lui est adapté. ».

Cette transformation digitale de la santé donne ainsi progressivement I'accés aux soins en
dehors des lieux traditionnels : le cabinet du médecin et I'hdpital. Le développement des
capteurs et autres objets connectés, la place toujours plus importante des smartphones et la
création de nombreux sites web de média sociaux permettent aux acteurs de la santé de servir
les patients via de nouveaux canaux, tout en leur donnant davantage d’informations et de
controle sur la gestion de leur santé.

Mieux informé, ce patient est devenu un interlocuteur essentiel qui adopte une attitude de

plus en plus « active » quant a sa prise en charge.
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2. LA TECHNOLOGIE AU SERVICE DU PATIENT

a) La déferlante des smartphones
L'arrivée des smartphones a trés largement participé au développement la m-santé ou santé

mobile. Ces téléphones dotés de technologies informatiques évoluées ont été optimisés pour
I"'usage quotidien d’internet permettant aux utilisateurs d’avoir acces a des informations et des
conseils partout et a chaque instant.

En 2013, le seuil du milliard de smartphones vendus a été dépassé, tous modeles confondus,
pour atteindre son apogée en 2016 avec 1,46 milliard d’unités. Depuis ce chiffre semble se
stabiliser avec en 2018 1.40 milliards vendus (18). La France n’est pas en reste puisque le taux
d’équipement en smartphone a connu une progression exceptionnelle en huit ans (+60 points)
pour atteindre 77% en 2019. Depuis 2014, le smartphone est méme I'équipement mobile le
plus détenu par rapport aux mobiles « classiques ». Bien que la progression du taux
d’équipement se fasse a un rythme moins soutenu depuis deux ans (+2 points en 2018 et en

2019), actuellement, plus de trois personnes sur quatre en possédent un. (19).

b) Une multitude d’applications santé
Aujourd’hui, les smartphones et tablettes permettent I'accés a de trés nombreuses

applications. La majorité des utilisateurs possédent plus de 20 applications sur leur mobile, et
dans de nombreux cas, ce chiffre se rapproche plus de 30. Les applications de jeux et de social
meédia sont les plus utilisées et celles avec lesquelles les utilisateurs passent le plus de temps
(20).

Dans son rapport de I'année 2017/2018 « mHealth app economics, Current Status and Future
Trends in Mobile Health, How digital intruders are taking over the healthcare market » I'agence
« Research to guidance » dénombre plus de 325 OO0 applications de santé, un chiffre jusqu’ici
jamais atteint (Annexe ll1)

En France, Selon la Direction Générale de la Concurrence, de la Consommation et de la
Répression des Fraudes (DGCCRF) en 2018, le nombre d’application relatives a la santé et au
bien- étre s’élevait a plus de 100 000 (21). 70% de ces applications concernent le bien-étre et
la forme, 30% sont destinées aux professionnels de santé et visent a faciliter I'acces aux
données, la consultation et la surveillance du patient, I'imagerie diagnostique etc. (Annexe Il :
dossier technique de I'IREPS Bourgogne Franche-Comté « Applications mobiles, objets

connectés et promotion de la santé »)
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Preuve de cette multitude d’applications disponibles, en Angleterre le site internet « My health
apps » se propose de répertorier un ensemble d’applications recommandées par des

associations de patients, de clients et de professionnels de santé (22) (Figure 5).

Search Health Apps
health apps |
Y tried and tested by people like you
e GBS oo
Browse by Category
Dy \ ;. e [y Fa\
Bones and Breathing Cancer Carers Diabetes Endocrine Heart, HIV Kidneys Me and My Medical
Muscles and Lungs Circulation Doctor Research
and Blood
A
* D80
Medication Mental Nervous Older Sexual Staying Stomach, Travelling Supportfor  Other Long-

Health System and people Health Healthy Bowel and Senses, term
Brain Continence Mobilityand ~ Conditions
Learning

a n B My Health Apps Blog

Welcome to myhealthapps.net ==

g |

Figure 5 - Site internet "My health apps" (22)

La plupart de ces applications sont destinées aux patients atteints d’'une maladie chronique et
offrent de nombreuses fonctionnalités :

e Informer : fournir de I'information.

e Former : fournir des instructions pour |'utilisateur.

e Recueillir et analyser les données entrées par |'utilisateur.

o Afficher : compiler sous forme de graphique les données entrées par I'utilisateur.

e Guider : fournir des conseils en se basant sur les informations entrées par |'utilisateur,
offrir un premier diagnostic et recommander la consultation aupres d’un professionnel
de santé.

e Rappeler : fournir des rappels a I'utilisateur.

e Communiquer : permettre la communication entre patients et professionnels de santé

et la mise a disposition de liens vers des réseaux sociaux.

Le nombre d’applications santé ne cesse de grandir et permet entre autres la sensibilisation,

I’éducation, I'analyse de données et la communication avec les professionnels de santé. Ces
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applications donnent de plus en plus de pouvoir au patient en ce qui concerne sa santé et son

bien-étre. Il est au coeur d’une évolution, celle de la santé digitale.

c) Les capteurs et objets connectés

Les smartphones sont bien plus que des téléphones. Leur réelle valeur ajoutée vient du fait
qu’ils offrent de nombreuses autres fonctionnalités : capteurs, camera, microphone,
accélérometre, gyroscope, capteur GPS... La révolution de ces capteurs ne se limite pas aux
smartphones et tablettes. Aujourd’hui des objets de tous les jours comme des chaussures, des
vélos, des montres intégrant ces capteurs permettent de suivre la distance parcourue, le
nombre de calories brilées... Certains professionnels appellent cela la « médicalisation des
appareils grande consommation ». La santé est partout. Il suffit de surfer sur le site « buzz e-
santé » pour se rendre compte de toutes les innovations digitales en marche dans le monde de
la santé. Autre exemple, en partenariat avec Medtronics et Microsoft, le géant automobile Ford
développe actuellement des solutions santé et bien-étre dans le domaine du diabete. A
I'intérieur méme de leur véhicule, les conducteurs pourront lors de leur trajet gérer leur

pathologie (23).

3. LES ECHANGES ENTRE PATIENTS : Les plateformes d’échanges

a) Les associations de patients

Anciennement, les patients échangeaient exclusivement sur leur pathologie via les associations
de patients. Ces associations jouent aujourd’hui un rdle clé dans la politique de santé, aupres
du corps médical, des autorités de tutelle et de I'industrie pharmaceutique.

On compte en France 2663 associations de patients (24).

b) Les médias sociaux

Avec |'essor d’internet, de nombreux autres canaux comme les médias sociaux donnent la
possibilité aux patients de s’exprimer et d’échanger. Selon Cédric Deniaud, Fondateur du

cabinet Conseil internet « the Persuadeurs » "Le Social Media : c’est communiquer en utilisant
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tous les moyens proposés par Internet pour initier un dialogue, échanger, partager, écouter,
entrer en relation...” (25).

Les médias sociaux permettent aux patients de partager leurs expériences en discutant des
symptémes, de leur prise en charge, des traitements et de leurs effets indésirables et enfin de
leur vie quotidienne face a la maladie.

Des communautés de patients comme PatientsLikeMe, AskaPatient et, depuis 2011, Carenity
en France, ont fleuri sur le net. Alexandra Boquillon, dans un article paru dans I'EXPRESS,
appelle Carenity « Le Facebook des patients », et ce a juste titre car, tout comme le célébre
réseau social, Carenity propose aux patients les mémes « services » : création d’un profil
personnel, recherche et suivi d’« Amis », fil d’actualité proposant du contenu scientifique
informatif ou des témoignages, le tout en adéquation avec la pathologie du patient. Ce réseau
social réservé aux patients atteints de maladies chroniques héberge de nombreuse
communauté de patient sur le diabéte, la sclérose en plaques, la dépression, la maladie Gilles
de la Tourette et bien d’autres.

Selon une enquéte menée par Carenity aupres de 279 patients, 56% d'entre eux affirment

s'étre inscrits sur le site afin de " rompre l'isolement " ou la solitude et d'en apprendre
davantage sur la maladie et les symptomes (55%).
On voit donc que ce média social répond a un besoin d’information des patients et cela se

traduit par un grand nombre de membre : 195 000 a ce jour (26).

Carenity ce n’est pas uniguement de I'échange entre patient, c’est aussi :

e un canal pour la mise a disposition d’information sur I'actualité et les innovations
médicales : des articles, vidéos d’experts, interviews de médecins, témoignages de
patients sont diffusés sur la plateforme,

e des applications simples et utiles pour donner son avis sur l'efficacité de vos
médicaments,

e une maniere de contribuer aux progres de la médecine grace au recueille des besoins
via des enquétes relatifs a la maladie ou les traitements pour qu’ils soient mieux compris

et pris en compte par les médecins, les associations de patients et industriels.

29



L’ensemble de la plateforme et le contenu qu’elle propose est bien évidemment contrdlé par
un comité scientifique composé de 11 experts (avocat, neurologue, endocrinologue, médecins

généralistes...).

Ainsi par ces évolutions, le patient devient un acteur de santé a part entiere. De nouveaux
termes apparaissent pour définir ces patients actifs et informés : les e-patients, les patients
experts, les patients leaders d’opinion. Ces patients ont une expérience de la maladie qui leur

permet de comprendre intimement ses effets, son impact et ses défis au quotidien.

4. LES PATIENTS IMPLIQUES DANS LES PROCESSUS DE DECISIONS DES
AUTORITES DE SANTE : LE PATIENT ACTEUR AU SEIN DES AUTORITES DE SANTE

Jusqu’a récemment et ceci est encore vrai dans de nombreux pays, le patient recevait le
bénéfice, a savoir la mise sur le marché de nouveaux médicaments, sans participer au processus
réglementaire au sein des autorités de santé. Aujourd’hui certaines grandes instances
internationales comme la FDA « Food and Drug Administration », agence américaine du
médicament, ou I'EMA « European Medicines Agency » L'Agence européenne des
médicaments, veulent intégrer la voix du patient aux processus réglementaires. En 2013 la FDA
a mis en place le « FDA’s Patient Network Website » qui permet de rendre compréhensible au
public les complexes terminologies réglementaires, de clarifier et de résumer les processus
réglementaires. Il permet également aux américains d’étre informés des nouveaux
meédicaments approuvés sur le territoire et de se renseigner pour intégrer un essai clinique. Il
invite aussi les patients a participer eux méme aux processus réglementaires en devenant un «
Patient Representative ». Doté de cette fonction le patient apporte son point de vue au méme
titre que les professionnels de santé et experts.

L'EMA, responsable de I’évaluation scientifique des médicaments a usage humain et vétérinaire
dans I'Union Européenne, s’est aussi engagée sur la méme voie. Elle donne aujourd’hui acces
aux patients a quatre comité scientifique : le Comité des médicaments orphelins (COMP), le
Comité pédiatrique (PDCO), le Comité des médicaments de thérapie innovante (CAT) et le
Comité d’évaluation des risques en matiere de pharmacovigilance (PRAC). Les patients sont

également représentés au Comité de direction de 'EMA (Figure 6).
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Ainsi les patients membres des comités scientifiques de I'EMA sont intégrés au méme titre que
les autres membres en prenant part aux décisions et en disposant d'un droit de vote égal aux
autres membres. L'EMA reconnait d’ailleurs leur vraie valeur ajoutée : « L'expérience a montré
que les patients contribuent tres souvent a alimenter le débat scientifique. La valeur ajoutée
générée par la présence de patients et de consommateurs dans les comités scientifiques est un
apport essentiel et unique issu de leur expérience concréte de la maladie et de son
environnement thérapeutique. Les patients doivent veiller a préserver cette approche unique

tout au long des activités et des résultats du comité. » (27).

Implication des patients auprés de 'EMA
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Figure 6 : Participation des patients dans les activités de I'EMA (27)

Au niveau national, I’Agence Nationale de sécurité du médicament et des produits de santé
(ANSM) s’inscrit également dans cette mouvance, en effet en 2019 elle a lancé un appel a
candidature pour constituer ses nouveaux comités permanents. Cet appel a candidatures
concerne un ensemble d’experts externes qui siegeront dans ces instances, y compris les
représentants des associations agréées de patients. Selon le Directeur Général de I'Agence,
Dominique Martin, « les usagers ne seront plus la simplement pour étre auditionnés ou pour
donner leur avis, mais pour participer a l'instruction des dossiers au méme titre que les experts

scientifiques », soulignant que « les bonnes décisions se prennent dans la vraie vie » (28).
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Dans un monde ultra-connecté et tourné vers le digital, les patients ont maintenant accés a un
nombre grandissant d’informations et d’applications leur permettant de prendre en charge leur
santé. Cette évolution du comportement du patient bouleverse les habitudes des acteurs de la
santé et donne de plus en plus de pouvoir au patient offrant la possibilité d’étre un acteur clé
de sa santé. Et méme bien au-dela d’étre seulement un acteur de sa propre santé, de plus en
plus d’opportunité lui permettent de partager son expérience pour aider ses semblables et de
participer aux décisions santé a I'échelle européenne et nationale. Le patient devient donc un

acteur a part entiere.

lIl.  LE PATIENT AU CCEUR DES STRATEGIES DES LABORATOIRES
PHARMACEUTIQUES

1. CONTEXTE

Dans un contexte ou les dépenses du systéeme de santé sont en constante augmentation les
autorités de santé font tout pour réduire les colts relatifs au prix des médicaments et
cherchent de nouveaux moyens pour leur évaluation. Actuellement les prix des médicaments
sont négociés dans le cadre d’une convention « prix/volume » signée entre le laboratoire et le
Comité économique des produits de santé (CEPS) (29). Il s’agit de tenir « compte principalement
de I'amélioration du service médical rendu (ASMR) apportée par le médicament et, le cas
échéant, des résultats de I'évaluation médico-économique, des prix des médicaments a méme
visée thérapeutique, des volumes de vente prévus ou constatés ainsi que des conditions
prévisibles et réelles d'utilisation du médicament. » (Article L162-16-4 du code de la sécurité
sociale). Ces accords se basent donc sur des résultats d’essais cliniques, démontrant un rapport
bénéfice risque favorable, et éventuellement sur une évaluation de |'impact médico-
économique. A 'avenir les autorités ne regarderont plus uniguement la molécule et son action
mais analyseront I'amélioration de la qualité de vie du patient dans sa globalité. La performance
du traitement dans la vie réelle primera sur les résultats des essais cliniques. Selon une étude
réalisée par le cabinet PWC «/la plupart des médicaments seront remboursés sur les résultats en
vie réelle qu’ils délivreront, et comme beaucoup de facteurs influencent ses résultats, les

pharmas vont devoir ceuvrer dans I'air de la gestion holistique de la santé. » (30).

32



Ainsi, I'industrie pharmaceutique, qui considérait le patient comme un « corps biologique » et
qui a identifié les besoins de la santé uniquement du point de vue de I'effet d’une molécule sur
une pathologie, se doit maintenant d’élargir sa vision vers une approche plus holistique prenant
en compte la qualité de vie des patients. Il s’agit maintenant d’offrir un service global, qui va de
la prévention au suivi thérapeutique, et qui s’inscrit dans le parcours de santé des patients (31).
Nous sommes passés du « cure » : traiter la maladie, au « care » : accompagner un parcours
de vie.

Cette gestion holistique de la santé va induire un changement de positionnement des
laboratoires pharmaceutiques, passant d’un modeéle « product push » tourné sur la fréquence
de visite et une communication basée uniquement sur les caractéristiques d’un médicament,
vers un modele dit « customer centric ». Ce nouveau modele consiste en continuer d’apporter
de nouvelles options thérapeutiques mais surtout en développer des offres et des solutions qui
vont aider I"'ensemble des acteurs de la santé impliqué dans le parcours du patient dans la

maladie (32).

On observe donc un changement de raisonnement proposant de mettre les besoins de
I’ensemble des acteurs de la santé au centre de la réflexion des stratégies (32). Ainsi selon Eric
Felbert (directeur général du laboratoire Lundbeck, puis directeur général France et Belgique
de 3Met enfin directeur de la division ophtalmologie d’Allergan) « on commence a penser a
d’autres acteurs tels que les pharmaciens, les patients, le personnel soignant, les caisses

d’assurances ou encore les autorités » (33).

Nous verrons dans ce chapitre, comment le concept de Parcours patient peut étre utilisé par
les laboratoires pharmaceutiques pour leur permettre de mettre en place des solutions
d’accompagnement de I'ensemble des acteurs de la santé dans un objectif d’améliorer la santé

des patients dans sa globalité.

2. LE PARCOURS DE SOINS DANS L'INDUSTRIE PHARMACEUTIQUE

a) Définition

Pour accompagner |'évolution globale du laboratoire, le parcours de soin est un « support », un

« guide » qui va permettre au laboratoire d’avoir une vision trées claire de la « circulation » du
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patient au cours de sa prise en charge. Pour permettre au laboratoire une vision holistique il va
prendre en compte non seulement le patient mais aussi toutes les parties prenantes du
systeme de santé. Plus encore, en intégrant une composante psychologique il permettra de
mieux comprendre comment les décisions sont prises par les différents acteurs, et permet ainsi
de proposer des solutions ayant une réelle valeur ajoutée pour améliorer la qualité de vie des

patients.

Le parcours de soins, en intégrant I'ensemble des acteurs y compris dans leur dimension
psychologique, devient un puissant outil, un puissant support, qui va permettre a la fois de
comprendre le marché mais aussi de structurer de maniere intelligible et claire les

connaissances sur les différents acteurs.

La construction d’un tel parcours de soins permet a la fois de recueillir données quantitatives :
les faits réels, ainsi que des données qualitatives sur ce que les patients, les médecins, le

personnel soignant ou les payeurs pensent et ressentent : leurs émotions.

Le parcours de soin doit débuter dés I'apparition des symptémes, integre le diagnostic de la
maladie, 'initiation et I'adhérence ou non du patient a son traitement, puis se poursuit jusqu’a
la guérison ou le déces. Ainsi il doit s’étendre de la prise de conscience de |'existence de la
maladie, en passant par la mise en place du traitement et doit couvrir non seulement la
situation actuelle, mais aussi comment le traitement va probablement évoluer dans le futur. Il
se doit également prendre en compte I'impact de la maladie dans la vie quotidienne des

patients. Ce sont les faits réels, facilement identifiables.

Cette premiere vision «factuelle » nécessite d’étre complétée avec une dimension
supplémentaire tournée vers la psychologie des protagonistes : les différents acteurs vont tous
éprouver des émotions, qui leurs sont propres, au travers de ces différentes étapes. Par
exemple le patient va passer par une série de phases émotionnelles marquées par le déni, le
chog, la colére et le stress suite a son diagnostic (surtout en cas de maladie chronique), avant
gu’il soit capable d’accepter et de faire face a la maladie, ou non. Ce sont les émotions se

rattachant aux faits et influant sur les prises de décision.

Ainsi cet outil permet non seulement de révéler ce qui arrive et a quelle frégquence, mais aussi

pourquoi cela arrive (34).
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Pour bien comprendre nous pouvons imaginer le concept de parcours de soins comme une
piece de théatre, constituée d’une succession d’actes et de scenes, ayant comme principal
acteur le patient. Chaque scéne correspondant a une étape qu’il traverse. Dans la majorité des
pieces de théatre, d’autres protagonistes vont entrer sur scéne, interagir avec le personnage
principal et modifier son environnement. Or si I'on observe d’un peu plus prés le Parcours de

soins du patient, on remarque trés rapidement que d’autres acteurs entrent également en jeux.

En effet, méme si le patient reste le protagoniste principal, d’autres personnes vont graviter
autour de lui. Il s’agit de la famille, de I'entourage, des médecins, du personnel soignant, mais
également des payeurs et de toutes les instances et parties prenantes dont les décisions

peuvent impacter, d'une maniére directe ou indirecte, la vie du patient.

A chacune des étapes identifiées du parcours de soins des décisions plus ou moins importantes
vont se prendre. C'est ce qui s’appelle les « Moments Of Truth » (MOT). L’élaboration du
parcours de soins patient va amener a se poser la question du « pourquoi » et du « comment »
les décisions sont prises. Par exemple il est essentiel de comprendre comment et dans quelles
conditions sont diagnostiqués les patients, comment et selon quels paradigmes sont prises les
décisions de traitement, pourquoi le patient n’a pas observé son traitement, ... Il faut donc
creuser pour comprendre les motivations, les émotions, les frustrations et les tensions sous-
jacentes aux comportements des différents acteurs afin de refléter leurs points de vue, ce a
quoiils sont confrontés et ce qu’ils esperent, dictant leurs actions (35). C'est ce que I'on appelle

les « Insights » (36).

Il doit aussi permettre de comprendre les conséquences de la prise d’une décision plutot
gu’une autre sur le déroulement des étapes qui vont lui suivre, c’est-a-dire I'interconnexion qui
lie une décision et toutes les étapes qui s’en suivent. Il faut donc comprendre comment elles

sont reliées les unes aux autres, et comment elles s’influent les unes les autres.

La pertinence du Parcours de soins patient dépend fortement de la qualité de ces « Insights »

recueillis, de leur articulation et de la compréhension de leur inter connectivité.

Ainsi pour résumer c’est un outil qui permet de connaitre les étapes du parcours de soins d’un
patient, les décisions critiques qui doivent étre prises a ces étapes, les émotions qui conduisent

et influent ces prises de décision, et enfin les conséquences qu’elles impliquent.
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b) Créer un parcours de soins patient

i.Constituer une équipe

Avant toute chose, pour élaborer un Parcours de soin patient n
complet il faut constituer une équipe cross fonctionnelle, c’est-a- : g . ;}

dire une équipe intégrant des membres de tous les départements

pouvant avoir des interactions avec les clients : le réglementaire, du

médical, de la vente, du juridique, des affaires publiques, des
délégués médicaux, du market research, parfois des patients et bien

sr du marketing.

Chacune de ces personnes pourra ainsi mettre a profit son expertise et sa connaissance de
I’environnement de son domaine favorisant une meilleure compréhension des informations
fournies et lui permettra également de faire force de propositions pertinentes dans son

domaine.

En effet, les efforts n’étant plus uniquement centrés sur le patient ou le médecin, mais sur
I’ensemble des acteurs du Parcours de soins il est important de compter dans I'équipe des

experts de chaque cible : patients, pharmaciens, payeurs, autorité de santé...

C'est grace a l'action synergique des différents services et a leur complémentarité qu’il est
possible de créer un Parcours de soins patient complet et pertinent, qui permettra par la suite

la mise en place d’actions efficaces.

ii.Faire le bilan des informations disponibles.

Avant toute collecte de données il est essentiel d’avoir une connaissance poussée de la
pathologie. Pour cela I'équipe peut faire appel a des médecins référents experts dans la
pathologie concernée qui vont apporter les connaissances scientifiques a I’équipe et qui vont
aussi permettre de créer la premiere ébauche du Parcours de soins. Vont venir se greffer sur

ce premier cadre ce que I'on appelle les données secondaires et primaires.
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La collecte de ces données se fait en deux étapes :

e Dans un premier temps il faut faire un état des lieux complet des informations que
I"équipe a a sa disposition, ce sont les données primaires. Il est important lors de cette
étape d’étre conscient et réaliste sur les informations préexistantes déja disponibles et
que celles qu’il sera nécessaire de rechercher.

e La deuxieme étape consiste en mener les études qui permettront de collecter les

informations manquantes, ce sont les données secondaires.

iii.Identifier les « Moments of truth ».
Comme nous l'avons déja expliqué, pour construire le Parcours de soin patient il faut
déterminer chacune des étapes traversées par le patient.

Chacune de ces étapes s’articulent autour de points clés : les « Moments Of Truth » (MOT)

(Figure 7).
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. MOT / Insights

Figure 7 : Le Parcours de soins : les différentes étapes s'articulant autour des MOTs

Le terme de « Moment Of Truth » a été inventé par Procter & Gamble en 2005 pour définir les

interactions entre un client et un produit dans les rayons des grandes surfaces (37)

Cette notion a été reprise dans le domaine du marketing pharmaceutique mais, comme le
médicament n’est pas un produit comme les autres, il a nécessité une adaptation du fait des

spécificités de la dispensation des médicaments.

Dans un contexte pharmaceutique on définit ainsi les « Moments Of Truth » comme les

moments ou une décision relative a la prise en charge d’un patient doit étre prise, moments ou
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un événement critique se passe. Du point de vue du laboratoire pharmaceutique il s’agit surtout
d’une opportunité de répondre a un besoin d’un ou de plusieurs acteurs du Parcours de soins.
Le cabinet McKinsey les définit comme les interactions ou une personne investit beaucoup

d’énergie et d’émotion pour aboutir aux résultats qu’il attend (35).

Afin de bien comprendre les tenants et aboutissants de ces points clés, I'équipe va devoir
déterminer, dans chaque « Moment Of Truth », quelles sont les tensions et frustrations que

ressentent les patients, les médecins, les payeurs et autres acteurs. Ce sont les « Insights ».

iv.Comprendre les acteurs : construire Les « Insights ».

Les « Insights » décrivent une vérité vécue ou ressentie. lls doivent capturer une tension entre
un élément de motivation et un frein. Ce déséquilibre entre ces deux pans psychologiques offre
un potentiel de développement en termes d'offres nouvelles et de discours (38)- Cette tension,

ce besoin non satisfait, cette frustration peuvent tout aussi bien étre conscient qu’inconscient.

Ce sont tous ces éléments, capturés dans les « Insights », qui poussent une personne a agir
d’une certaine maniere ou d’une autre. lls sont personnels et spécifiques a chaque protagoniste

ayant un rdle dans le « Moment Of Truth » étudié (figure 8).
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Figure 8 : Tensions et frustrations des clients au niveau d'un « Moment Of Truth » sélectionné.

En résumé la connaissance des « Insights » rattachés aux « Moments Of Truth » nous informe

sur I'histoire sous-jacente et les différentes perspectives qui motivent les acteurs clés a agir.
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Il est trés important de faire la différence entre les « Moments Of Truth » et les « Insights » :
les « Moments Of Truth» sont la résultante des « Insights». Rester au niveau de
compréhension MQOTs en pensant capter la complexité des raisons des actions n’est pas
suffisant car il ne s’agit que la partie visible de I'iceberg. La face cachée de la raison des choix
est plus importante, car elle nous permet de comprendre vraiment ce gu’il se passe. Comme
nous I'avons bien compris, il est nécessaire de déterminer les « Insights » pour préparer un
Parcours de soins patient. Plus ces « Insights » seront précis et complets plus le parcours de

soins patient sera pertinent et permettra de mettre en place des stratégies efficaces.

Pendant longtemps les équipes ont construit toutes leurs stratégies sur des données collectées
via des recherches menées uniquement aupres des médecins. On commencgait par interroger
quelgues douzaines de médecins puis on faisait un sondage quantitatif auprés de quelques
centaines de leurs paires. Or il est trés important d’aller directement auprés de I’'ensemble des
acteurs pour chercher les informations qui traitent de leurs propres sentiments, pensées et

croyances, et de ne pas passer uniqguement par les médecins.

En effet, si I'on fait appel uniquement aux médecins pour récolter de telles informations, les
données ne seront pas tout a fait completes et seront influencées par leurs propres sentiments
et expériences. Avec ce type de fonctionnement on obtient un parcours de soins orienté selon
le prisme des médecins. Ceci implique donc, pour toutes les autres parties prenantes du
parcours de soins, des attentes et des besoins non clairement identifiés. De plus certaines
composantes du parcours de soin peuvent échapper aux médecins car elles ne relévent pas de

leur domaine.

En toute logique les challenges et les opportunités qui en découlent ne peuvent étre clairement
identifiés, les solutions apportées ne peuvent étre optimales a cause d’un décalage avec la
réalité. Les stratégies mises en place ne sont donc pas impactantes. Il est donc essentiel de
mener des études directement aupres de tous les acteurs du parcours de soin afin d’obtenir

des données primaires correspondant leur réalité et venir ainsi compléter la vision médecin.
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Nous allons a présent décrire comment découvrir les « Insights ».

e Définir:

Dans un premier temps, chaque service engagé dans |’élaboration du Parcours de soins doit
clairement définir les informations dont il a besoin. Ces informations doivent permettre de
prendre des décisions de la maniere la plus éclairée possible. Ainsi le role du Market Research
a cette étape est d’interagir avec les différents services afin de connaitre leurs besoins

d’information.

La prise de conscience des informations nécessaire n’est pas suffisante. Il faut également

comprendre comment elles vont étre utilisées pour les prises de décisions.

e Investiguer :

Une fois que les besoins d’informations ont été identifiés et qu’un état des lieux des données
préexistantes a été fait, des études vont étre menées aupres des acteurs concernés. Ces études
peuvent étre initiées directement par le Market Research, mais dans la majorité des cas, celles-

ci sont menées par des agences prestataires spécialisées dans ce domaine.
e Découvrir

Le troisieme temps fort est la découverte des résultats de ces études. Grace a ces résultats des

conclusions vont étre tirées et des réponses aux questions vont étre apportées.

Cette étape ne doit pas étre uniquement un résumé mais une réelle assimilation des données,
une compilation structurée des informations, qui doit permettre de faire progresser la

compréhension des clients et des patients.

e Synthétiser :

Vient ensuite une étape de synthese. Celle-ci consiste en synthétiser toutes les informations
primaires et secondaires a disposition afin de préparer les premiéres hypotheses des

« Insights ».

Ainsi, une fois ces étapes réalisées, I’équipe a une vision a la fois :
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- GLOBALE : de I'apparition des symptomes jusqu’a 'issue de la maladie,

- COMPLETE : car ne se limite pas au seul patient mais a tous les acteurs entrant

en jeux dans son environnement
- PROFONDE : grace a la connaissance des « Insights ».

Une fois la création du parcours de soins terminée nous allons voir maintenant ce parcours de
soins devient un outil puissant pour mettre en place des stratégies dites « customer centric »
et comment ces stratégies peuvent permettre d’atteindre les Objectifs stratégiques du

laboratoire.

c) Exemple d’élaboration d’un parcours de soins.

Nous allons voir dans les paragraphes qui suivent un exemple fictif d’élaboration d’un parcours

de soins.

Dans un premier temps nous ferons un point sur la pathologie concernée, puis sur une nouvelle
molécule qui va étre mise sur le marché, et enfin nous détaillerons I’élaboration du parcours

de soins.

i.La pathologie.

Le cancer représente en France la premiere cause de déces chez ’homme et la deuxieme chez
la femme. En 2018, le nombre total de nouveaux cas de cancer était estimé a 382 000 dont

54 % chez I’'homme, et le nombre total de décés estimé a 157 000 (39) .

Depuis maintenant 30 ans le nombre de nouveaux cas augmente chaque année s’expliquant
entre autres par le vieillissement de la population, I'amélioration des méthodes de diagnostic

et le maintien de certains comportements a risque comme le tabagisme.

Les manifestations du cancer sont nombreuses tant physiologies que biologiques. Une
altération de I'état général apparait souvent comprenant fatigue, perte d’appétit et de poids.
Devant des symptdmes quelquefois peu évocateurs, le diagnostic ne peut étre parfois établi
que devant des signes tardifs, voir méme au stade des complications comme cela peut étre le

cas pour les cancers des poumons, de la plevre, des os etc....
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Lors du diagnostic, deux cas de figures se posent : soit le cancer est localisé, alors le patient
pourra étre éligible a la chirurgie pour tenter d’enlever la tumeur, soit le cancer a métastasé,

dans ce cas il faudra mettre en place un traitement médicamenteux.

Un traitement de premiere ligne désigne le premier traitement administré au patient. Lors d’un
échec thérapeutique ou d’effets indésirables non gérables, le médecin peut faire le choix de
changer de traitement. Ce second traitement est appelé traitement de deuxiéme ou seconde

ligne.

Imaginons le lancement d’une nouvelle option thérapeutique, la molécule « Y » indiquée dans
le traitement du cancer « X » métastatique ayant déja obtenue son AMM, son prix et son

remboursement.

Dans notre cas de cancer « X» métastatique, imaginons que tres peu d’option soient
envisageables en seconde ligne, et que les seules disponibles ne soient pas trés efficaces et

provoquent beaucoup d’effet indésirable aux patients.

ii.La molécule.

La molécule « Y » est un anticorps monoclonal. Les anticorps monoclonaux sont des molécules
endogénes, pouvant étre naturellement produites par le corps, impliquées dans le mécanisme
du systeme immunitaire spécifique. En effet ces anticorps monoclonaux peuvent déclencher

une attaque ciblée contre un danger déja rencontré.

Bien choisi, ces anticorps monoclonaux peuvent étre capables de repérer les cellules tumorales

et d’en bloquer la croissance (40) .

La molécule « Y » est un anticorps monoclonal, indiqué en seconde ligne de traitement dans le
cancer « X » métastatique. La molécule « Y » est donc une nouvelle option de traitement a

disposition des médecins apres échec d’'une premiere ligne de traitement.
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iii.Construire le Parcours de soins

(a) Constituer une équipe

Comme nous I'avons vu précédemment, la premiére étape pour construire un parcours de
soins consiste en monter une équipe cross fonctionnelle. Ainsi un groupe de travail se constitue
comprenant le service du Marketing, du Market Research, du PRA, du B2B (Business to
business : service qui négocie avec les centrales d’achat ou les pharmacies hospitalieres), du

Réglementaire, du Juridique et du Médical.

(b) Le bilan des informations disponibles

Les données primaires :

Pour la deuxiéme étape de préparation du parcours de soins, il faut faire le bilan de I'ensemble
des informations disponibles.

Imaginons dans notre cas que le laboratoire ne posséde pas d’autre molécule impliquée dans
le traitement du cancer « X » métastatique. De ce fait tres peu de données primaires seront
directement disponibles pour I’équipe.

Les informations secondaires :

Pour collecter les informations secondaires, il faudra réaliser des études pour acquérir une
connaissance plus approfondie du parcours d’un patient atteint d’'un cancer « X » métastatique
en France et de mieux comprendre les schémas actuels de traitement.

Pour cela il faut déterminer les réles des acteurs, leurs interactions et leurs influences. Il faut
aussi mettre en lumiere les besoins insatisfaits, les attentes et les définir. Il faut également
connaitre le nombre de patient, le pourcentage de ceux ayant eu une premiere ligne de
traitement, et qui recoivent une seconde ligne de traitement apres un échec, leurs profils et le
type de traitement gu’ils recoivent, les forces et faiblesse des traitements existants et des

autres laboratoires concurrents.

e Exemple de méthodologie d’étude :

La méthodologie utilisée peu par exemple étre une approche 100% qualitative. Il s’agit

d’interviews de médecins, oncologues, patients, ... durant 60 a 75 minutes dans des salles a
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vitres teintées. Ainsi I'équipe de recherche peu observer les interviewés et leurs réactions non

verbales.

e Exemple de résumé d’étude :

o Interview médecins :

Parcours patient

L’étude a montré que dans 80 a 90% des cas, a |'apparition des symptémes, les patients
consultaient leur médecin généraliste. En cas de suspicion, celui-ci redirige le patient vers un
oncologue ou un spécialiste d’organe, qui va réaliser d’autres examens nécessaires au
diagnostic. La réactivité du médecin généraliste est ici essentielle, car plus vite le cancer sera

dépisté et prise en charge, meilleur sera le pronostic de la maladie.

Une fois le diagnostic établit, 'oncologue, ou le spécialiste d’organe, va devoir annoncer a son

patient qu’il est malade, et qu’il faut mettre en place un traitement.

La décision thérapeutique finale, discutée en réunion de concertation pluridisciplinaire, est
prise par I'oncologue ou le spécialiste d’organe, suite a un consensus entre les différents

experts impligués dans la réunion de concertation pluridisciplinaire.
Par la suite, un PPS sera mis en place pour suivre le patient et I’évolution de sa maladie.

Pour les médecins, tout se joue lors de la mise en place de la premiere ligne de traitement. lls
n’hésitent pas a « taper fort ». C'est-a-dire qu’ils mettent en place des traitements agressifs
pour stopper la progression de la maladie. La premiere ligne est donc tres importante dans la
stratégie de traitement. Il existe plusieurs protocoles de premiére ligne, le choix repose donc
sur les résultats d’efficacité des options thérapeutiques mais aussi sur les convictions et

croyances des médecins.
Dans 60% des cas, on observe un échec du traitement de premiere ligne.

Actuellement les options thérapeutiques de seconde ligne sont assez limitées, selon les
meédecins interrogés, leur choix va se porter sur I'option thérapeutique qui aura le moins d’effet

indésirables.
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Peu d’innovation thérapeutique ont été apportée dans les derniéres années pour la prise en

charge du cancer « X » métastatique.

Satisfaction des traitements concurrents actuellement disponibles et attentes des médecins :

Lors de l'entretient, une revue est faite des traitements existants et des avancées
thérapeutiques. Le ressenti des médecins relatifs aux divers traitements qu’ils utilisent en

fonction de la tolérance, de I'efficacité est aussi abordé.

Actuellement, peu d’options thérapeutiques sont disponibles en seconde ligne. Ces options
thérapeutiques sont des molécules anciennes, qui ont une efficacité relative a limiter la
progression de la maladie et qui ont un profil de tolérance difficile a gérer a la fois pour les

patients, mais aussi pour les médecins.

Comme peu d’innovation ont été apportées ces dernieres années, les médecins sont en attente
de nouvelles molécules qui pourraient a minima avoir la méme efficacité que les traitements

disponibles, tout en étant moins toxiques pour les patients.

Intérét d’une nouvelle molécule pour la prise en charge du cancer « X » métastatique.

Les oncologues et spécialistes d’organes semblent trés intéressés par l'arrivée de nouvelles
options thérapeutiques innovantes qui pourraient améliorer la survie ou a minima, qui auraient
une meilleure tolérance que les options actuellement a leur disposition. L'utilisation de « Y »
dans le traitement des cancers « X » métastatique leur semble intéressante car ces tumeurs y
sont assez réceptives. De plus c’est une classe thérapeutique avec laquelle les oncologues sont
assez familiers car il existe déja des molécules avec ce mode d’action, pour d’autres types de

cancer.

Image du laboratoire et de ses concurrents :

Dans cette patrie les forces et faiblesses des divers acteurs seront analysé par les médecins.
Tous les grands groupes implantés en cancérologie (Roche, Novartis, Bristol-Myers Squibb,

MSD, Eli Lilly, Pfizer etc.) sont passé au crible pour comprendre la vision qu’en ont les médecins.

o Interview du patient et de la famille :

L’annonce du diagnostic de cancer est une étape tres douloureuse pour le patient et sa

famille. En effet, le cancer est connu pour étre potentiellement invalidant, modifiant les
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habitudes de la famille et des proches etc.... lls éprouvent de la tristesse, ils vont se sentir
dévastés par cette annonce et effrayés par les futures étapes qui les attendent. Les patients et
la famille ont un réel besoin d’accompagnement, en particulier lors de 'annonce du diagnostic,
de la mise en place du traitement de premiere ligne, lors de 'annonce de la rechute et lors de

la mise en place de la seconde ligne de traitement.

(c) Identifier les MOTs et les Insights.

Exemple de MOT1 : La suspicion, Le diagnostic :

Insight médecin généraliste : Devant une altération générale non expliquée par d’autres
pathologies, le médecin généraliste suspecte un cancer a son patient. Il I'adresse au plus vite a
un oncologue ou un spécialiste d’organe. Le médecin généraliste espere ici que, si cancerily a,
alors celui-ci sera opérable et traitable a temps. Il espére avoir fait le nécessaire assez

rapidement.

Comme nous l'avons vu grace a I'étude, le médecin généraliste a un réle clé dans cette étape
de diagnostic, et notamment dans les délais de prise en charge du fait des symptdmes peu
évocateurs des stades précoces. Son réle est moins important par la suite pendant le traitement

car celui-ci sera initié et suivi par I'oncologue ou le spécialiste d’organe.

Insight oncologue ou spécialiste d’organe : Quand le patient lui est adressé, I’'oncologue ou le
spécialiste d’organe mets en place une série d’examens pour poser un diagnostic. Ici
I’oncologue, ou le spécialiste d’organe, espére que les rendez-vous pour les examens se feront
le plus rapidement possible. Une fois le diagnostic posé, I'oncologue, ou le spécialiste d’organe,
va devoir présenter le cas du patient en RCP pour élaborer sont PPS. Les challenges médecin a
ce moment vont étre de choisir la meilleure option pour « taper fort » et limiter au maximum

I’évolution de la maladie.

Les tensions des médecins au niveau de ce « Moment Of Truth » seront dues au manque
d’options thérapeutiques valables apres la premiere ligne : ils placent tous leurs espoirs dans
I'efficacité de la premiere ligne du fait du manque de thérapeutique de deuxieme ligne.

L'arrivée de la nouvelle molécule obligerait ainsi les médecins a revoir leur protocole par
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I"arrivée d’une nouvelle possibilité de traitement en deuxieme ligne. Ils sont également dégus

par I'absence de thérapies ciblées dans la pathologie.

Insight patient : A ce moment, le patient est un peu perdu et ne réalise pas encore totalement
ce quilui arrive. En effet, comme il n’avait pas de signe particulierement évocateur d’un cancer,
il ne comprend pas comme cela est possible. Il se rend chez I'oncologue ou le spécialiste
d’organe et réalise les examens demandés. Il est partagé entre angoisse des résultats et non
compréhension de ce qu’il lui arrive. Pour le patient, cette période est une réelle période de

doute (41).

Exemple de MOT 2 : L'annonce du cancer, la mise en route du premier traitement, I'espoir de

succes du traitement :

Insight médecin généraliste : Le médecin généraliste n’est pas impliqué dans ce MOT.

Insight oncologue ou spécialiste d’organe : Au moment de ce MOT, tout I'enjeux du médecin
va étre d’annoncer la maladie a son patient. Le médecin, bien qu’expérimenté, peut parfois
étre confronter a des réactions de patients compliquées a gérer. Il peut donc parfois se sentir
en difficulté devant cette étape. Certains peuvent méme exprimer un besoin de formation en
« psychologie » pour arriver a adapter leur communication en fonction du patient qu’il a devant

[ui.

Insight patient : L’annonce du cancer est une étape majeure dans la vie du patient et de ses
proches. Elle est souvent soudaine et inattendue. C’'est un moment tres difficile pour le patient
et méme pour ses proches qui peuvent se sentir démuni face aux émotions de la personne
malade. En cause bien évidement l'idée, souvent vraie, que ce fait le patient sur I'impact
gu’aura la maladie sur sa vie et sur son issue (41). Le patient va devoir trouver la force a se
battre contre une maladie dont il sait qu’elle est tres agressive. Cette étape d’annonce peut
souvent étre mal vécue par le patient qui ne se sent pas assez accompagné par son médecin et

par les équipes soignantes.
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Exemple de MOT 3 : La vie avec le cancer :

Insight médecin généraliste : Le médecin généraliste va ici avoir un role de suivi.

Insight oncologue ou spécialiste d’organe : L'oncologue ou le spécialiste d’organe va ici avoir
un rdle dans le suivi du traitement et I'analyse des examens réalisés par le patient. Il est a I'affut

d’une possible évolution.

Insight patient: Ce « Moment Of Truth » concerne principalement le patient, il est assez
« large », il comprend I’'ensemble du temps entre I'lannonce et la mise en place du traitement
jusqu’a la rechute. Il prend en compte son quotidien de lutte contre la maladie. Cela passe par
le bouleversement de leur quotidien, les doutes et les angoisses qu’il éprouve, la difficulté a
endurer le traitement et a surmonter les contraintes alimentaires tout en surveillant les signes

annonciateurs d’évolution de la maladie.

Exemple de MOT 4 : La rechute et |la décision de seconde lighe :

Insight médecin généraliste : Le médecin généraliste n’a ici que tres peu d’'impact.

Insight oncologue ou spécialiste d’organe : Dans le cas du cancer « X » métastatique le médecin
va chercher a traiter jusqu’au bout de la limite de toxicité tolérée par le patient ou jusqu’a la
progression avérée de la tumeur. A cette étape, quand le cancer évolue, si le patient est éligible
a une deuxieme ligne de traitement, le médecin cherche une option thérapeutique visant a
ralentir voire repousser la maladie sans pour autant étre trop délétere sur la qualité de vie. Ici
les médecins expriment une frustration face a I'échec de la premiere ligne et se sentent
démunis face a l'absence de nouvelles options thérapeutique innovantes de deuxiéme ligne.
Pour le nouveau produit « Y » le défi va étre de se faire une place face au médicament de
référence qui peut étre largement préféré par les médecins de par leurs habitudes de prise en
charge, et ce malgré le manque d’options thérapeutiques alternatives. Autre élément qui sera
déterminant pour le produit: la bonne sélection du profil des premiers patients qui
bénéficieront du traitement, pour que la premiére expérience passe du mieux possible et que

le médecin prenne confiance dans le produit.

Exemple de MOT 5 : Pourquoi continuer :

Insight médecin généraliste : Le médecin généraliste n’a ici que trés peu d’impact.
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Insight oncologue ou spécialiste d’organe : Une fois le diagnostic de rechute posé et la décision
du traitement de seconde ligne prise, I'oncologue ou le spécialiste d’organe va devoir annoncer
au patient la mauvaise nouvelle. Il doit expliquer a son patient que le premier traitement n’a
pas marché tout en essayant de garder sa confiance, il doit expliquer au patient qu’il va changer
de traitement et le convaincre de son intérét, sans trop lui promettre de résultats. Le médecin
éprouve une frustration a ne pas pouvoir proposer une autre alternative thérapeutique

répondant aux attentes du patient.

Insight patient : A I'annonce de la rechute, le patient passe une nouvelle fois par une phase de
choc de I'annonce mais encore plus prononcée car I'espoir de guérir lui échappe : si le premier
traitement n’a pas fonctionné, pourquoi le deuxiéme marchera ? Emotionnellement le patient
est démotivé, il n’a plus d’espoir, il n'est pas slr de voir un réel bénéfice a continuer un
traitement car il va devoir faire face et gérer de nouveaux effets indésirables spécifiques au
nouveau traitement alors qu’il est déja épuisé par la maladie et le traitement de premiere ligne.
Il se demande s’il va avoir la force de continuer a se battre. Pour le patient Ce « Moment Of
Truth » porte sur le choix de continuer ou non le traitement par une seconde ligne car il ne se

sent ne pas préts a endurer les mémes toxicités qu’en premiere ligne.

A ce niveau, pour le produit « Y », il sera important de communiquer auprés des médecins sur
son efficacité et de tolérance pour leur démontrer I'intérét de son utilisation en seconde ligne
et qu’il puisse ensuite lui-méme rassurer le patient sur ce traitement. L'état psychologique des
patients aura un impact sur I'adhérence et |'efficacité du traitement, ainsi, un patient qui ne
sera pas motivé pour suivre un traitement de seconde ligne sera moins apte a suivre son
protocole de traitement, ce qui aura un impact sur les résultats et donc sur I'expérience des
meédecins avec le produit. Il est donc, une nouvelle fois important de bien sélectionner les

patients pour permettre de bonnes premiéres expériences et optimiser sa bonne utilisation.
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L'annonce du cancer, la mise en route du
premier traitement, I'espoir de succes du La rechute et la décision de seconde ligne
traitement
Le diagnostic Pourquoi continuer

Figure 9 : Exemple de parcours de soins dans un cancer "X" métastatique.

3. LE PARCOURS DE SOINS : UN OUTIL AU SERVICE DE LA STRATEGIE.

a) Le « Key Players plan ».

Pour un laboratoire pharmaceutique on définit comme « Key Players » toute personne sous
traitement avec I'un des produits du laboratoire, mais aussi toutes les parties prenantes qui
entrent en jeux dans I'environnement, et dans les différents processus ayant pour but

d’améliorer la santé des patients.

Ainsi pour mettre en place une stratégie globale centrée sur I'ensemble des acteurs du Parcours
de soin un « Key Players plan » doit étre élaboré. La rédaction du « Key Players plan » est un
exercice annuel qui permet de déterminer toutes les stratégies spécifiques qui devront étre

mises en place dans I'lannée pour chacun des différents acteurs (42).

Comme ce « Key Players plan » inclut tous les acteurs du systeme de soin potentiels sur
lesquels, en menant une action spécifique, le laboratoire espére apporter un service et

améliorer I"utilisation de son produit. Son élaboration va impliquer tous les départements.

Les changements constants du marché obligent les équipes marketing a revoir régulierement
leur connaissance du marché, et doivent ainsi renouveler, adapter leurs stratégies a ces

évolutions.
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Donc le Parcours de soins patient n’est pas voué a étre figé. Il doit étre appréhendé comme un
outil en perpétuelle implémentation pour continuer a enrichir la compréhension, devenant de
plus en plus fin et pertinent, mais aussi pour capter les éventuels changements et évolutions

de comportement.

Nous allons voir comment construire un « Key Players plan » a partir du Parcours de soins
patient et comment il va permettre d’améliorer I'expérience client et d’atteindre les Objectifs

du laboratoire.

b) Le « Key Players plan » : la création.

i.Etape 1 : Sélection des « Moments of Truth ».

Pour élaborer une stratégie efficace permettant d’atteindre les objectifs visés, il est tres
important de ne pas éparpiller les forces et ressources. Ainsi il est fortement déconseillé
d’essayer de mettre en place des actions sur tous les « Moments Of Truth » du parcours de
soins identifiés. Au contraire il faut se focaliser sur un petit nombre : un, deux voire trois, au

maximum.

Pour cela il faut sélectionner ceux ou le produit a une caractéristique qui le différentie des
concurrents, ceux ou les médecins, payeurs, patients ou autres acteurs de la santé, ont de réels
besoins non comblés et ou le laboratoire peut apporter des solutions, des services

correspondant a leurs attentes.
Pour choisir pertinemment les « Moments Of Truth », deux étapes sont nécessaires.

Il faut, dans un premier temps, déterminer qui sont les « Key Players » -les acteurs clés- au sein
de chaque « Moments Of Truth ». Les « Key Players » sont les acteurs qui ont un role

prépondérant au niveau du moment critique étudié.

[l faut ensuite évaluer de facon réaliste le degré d’intensité des tensions et des besoins de ces
« Key Players » mais également, en parallele, évaluer la capacité de I'entreprise a résoudre et

a apporter des solutions.
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En plagant sur une matrice, (Figure 9), les « Moments Of Truth » en fonction du degré
d’intensité du besoin client ressenti et en fonction du degré de capacité de réponse du
laboratoire a ce besoin, on peut sélectionner les « Moments Of Truth » les plus pertinents. Ici
il s’agit des MOTs n°1 et n°3 car ce sont ceux ou il y a a la fois un fort besoin chez les acteurs du

Parcours de soin et une forte capacité de |'entreprise a répondre a ces besoins (Figure 10).

Zone privilégiée de choix des MOTs

= v

répondre aux 1
besoins des Key

Players

7

forte

MOT 2

MOT 4

faible Besoins des > fort
Key Players

Figure 10 : Matrice de sélection des Moments Of Truth

Etape 1. Etapez . Etape3 . Etape4 . Etape5 . Etapeﬁ >
‘ [ . MQT / Insights

MOT sélectionné MOT sélectionné

Figure 11 : Les MOTs sélectionnés
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ii.Etape 2 : déterminer les objectifs stratégiques

Une fois les « Moments Of Truth » les plus pertinents sélectionnés, I'étape qui suit est
celle de la détermination des Objectifs stratégiques. Dans un méme souci d’efficacité, il ne faut

pas choisir plus de trois Objectifs stratégiques par « Moment Of Truth ».

Les Objectifs stratégiques sont un ensemble de buts, d’objectifs qualitatifs ou quantitatifs, qui
doivent étre atteints dans un certain laps de temps lorsque I'on fait de la promotion pour un

produit ou des services (43).

Les Objectifs stratégiques vont logiquement porter sur les « Moments Of Truth » sélectionnés

(Figure 11). lls peuvent étre aussi bien commun a tous les MOT que spécifique.

Pour atteindre ces Objectifs stratégiques, il faut ensuite mettre en place des « Strategic

initiatives ».

Etapel. Etape 2 . Ftape 3 . Ftape 4 . Etape 5 . Etape 6 >
. MOT / Insights

MOT sélectionné MOT sélectionné
I
|
I
|
I

v

Obijectifs Strategic Key Players Key Players

stratégiques initiatives objectives solutions

A ————————————

Figure 12 : Du Parcours de soins aux Objectifs stratégiques.

iii.Etape 3 : Les « Strategic initiatives ».

A cette étape on utilise les recherches menées et les « Insights » déterminés afin de

proposer des éléments de stratégie comme les messages clés de la communication ou les
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actions a mettre en place pour aider et accompagner le patient et les acteurs de la prise en
charge. Ce sont les grandes lignes, touchant les « Key Player » qui vont permettre d’atteindre

les Objectifs stratégiques.
iv.Etape 4 : Les « Key Players Objectives ».
Les « Key Players Objectives » sont des définitions claires de la perception, de
I'expérience ou du comportement que le laboratoire veut provoquer chez des acteurs clés

identifiés, a un « Moment Of Truth » déterminé. C'est par l'atteinte de ces « Key Players

Objectives » que les Objectifs stratégiques, sont remplit.
v.Etape 5 : Les « Key Players Solutions ».
Les « Key Players solutions » constituent la partie opérationnelle. Ce sont les différents
programmes, les différentes actions et initiatives, c’est a dire toutes les interactions avec les

acteurs qui vont étre provoquées dans le but d’atteindre les « Key Players Objectives » et donc

les Objectifs stratégiques.

c) Exemple de Key Player Plan :

Pour illustrer la création d’un Key Player Plan, repartons de I'exemple de parcours de soins

dans le cancer « x » métastatique.

Etape 1 : sélection des Moment of Truth.

Pour créer un Key Player Plan |la premiere étape est la sélection des MOTs. La molécule « Y »
étant une option thérapeutiqgue de seconde ligne dans le traitement du cancer « X»
métastatique, les MOTs sur lesquels le laboratoire pourra avoir le plus d'impact seront les MOTs

4 : « Larechute et la décision de seconde ligne » et MOT 5 : « Pourquoi continuer ».
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Figure 13 : Exemple de matrice de sélection des MOT dans le parcours de soins d'un cancer "X" métastatique

Etape 2 : Les objectifs stratégiques.

Dans le cadre du lancement de la molécule « Y » les objectifs stratégiques des MOT 4 et 5
peuvent étre les mémes : « Réussir le lancement de la molécule « Y » avec une utilisation de
Z% 1 an apres le lancement ».

Etape 3 : Les « strategic initiatives »

Les « strategic initiatives » du MOT 4 peuvent étre :

e « Convaincre les médecins de l'intérét de la molécule « Y » comme option de seconde
ligne de traitement. ».
e « Aider les médecins a identifier les bons patients pour la molécule « Y » ».

Les « strategic initiatives » du MOT 5 peuvent étre :

e « Accompagner dans la gestion des effets indésirables ».
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Etape 4 : les « Key Players Objectives »

Dans le MOT 4 I'acteur principal ici est le médecin, un Key Players Objectives ici pourrait étre :
« X% des médecins prescrivent la molécule « Y » car ils sont convaincus de son efficacité, de sa
balance bénéfices/risques par rapport aux autres options et ils identifient facilement les
patients éligibles. ».

Dans le MOT 5, le médecin et le patient sont tous les 2 des acteurs clés. Pour ce MOT les key
Players objectives pourraient étre :

e Pour le médecin : « x% des médecins prescrivent la molécule « Y » car ils sont
convaincus de sa balance bénéfices/risques par rapport aux autres options et ils sont
confiants dans la prévention et la gestion des effets indésirables. ».

e Pour le patient : « Les patients sont capable d’améliorer leur gestion des effets
indésirables au quotidien. ».

Etape 5 : les Key Players Solutions

Pour le MOT 4 les solutions a mettre en place pour atteindre les objectifs stratégiques
peuvent étre :

e Une communication sur les résultats d’efficacité et de tolérance.

e La mise en place de partage d’expérience entre les experts qui ont participés aux
études et les médecins qui n"ont pas encore utilisé le produit, pour les accompagner
dans l'identification des patients éligibles au traitement.

Pour le MOT 5 les solutions a mettre en place pour atteindre les objectifs stratégiques
peuvent étre :

e Pour le médecin :

o La mise en place d’un partage d’expérience entre les experts qui ont participés
aux études et les médecins qui n"ont pas encore utilisé le produit pour les
accompagner dans la gestion des El spécifiques au traitement « Y ».

e Pour le patient :

o Lacréation d’un guide d’'accompagnement pratico-pratique pour la gestion des
El au quotidien (nausées, fatigue...).

o Lacréation d’un carnet de suivi pour faciliter I'observance et le suivi du
traitement et des examens.
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Contrains par un environnement en pleine évolution, certains laboratoires pharmaceutiques

ont décidés de changer leurs stratégies « product push » vers des stratégies dites « customer
centric » basées sur I'offre de services répondants aux problématiques et aux challenges des

différents clients. En effet cette approche « customer centric » ne concerne pas uniquement
les médecins et englobe également de nouveaux acteurs ne pouvant plus étre ignorés dans

les stratégies des laboratoires.

Dans ce contexte, le parcours de soins permet aux laboratoires d’avoir non seulement une
vision claire du cheminement du patient au cours de sa maladie, mais permet également de
prendre en compte ces nouveaux acteurs, tant sur un plan factuel que psychologique. C'est
grace a la vision globale, compléte et profonde des faits et pensées animant I'ensembles des
acteurs que le laboratoire pourra étre en mesure de mettre en places des offres

correspondants a leurs besoins.

Cependant, cet outil posseéde tout de méme des limites en effet, alors que chaque parcours est
unique, le parcours de soins patient généralise d’une maniere trés visuelle un groupe de patient
atteint d’'une méme pathologie. Cette caractéristique est a la fois une force car elle permet
d’avoir une vision globale et simplifiée, mais en méme temps une faiblesse de part une trop
grande généralisation. Ainsi le parcours de soins peut étre un outil de trop grande simplification
et de raisonnement sur la masse. L’entreprise mettra en place des actions qui répondront aux
attentes d’une majorité d’acteur, mais ne pourra pas répondre a certaines problématiques tres

spécifiques de certains acteurs.
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CONCLUSION

Le domaine de la santé connait depuis quelques années un changement économique et
culturel n’épargnant aucune des parties prenantes : acteurs de la santé dans sa globalité,

industrie pharmaceutique et méme le patient lui-méme.

En effet, le patient, pourtant au centre de tout cet écosystéme, a trop longtemps été oublié et
les acteurs de ce domaine se sont rendu compte de la vitale nécessité de le mettre au centre

de leur réflexion.

Mais cette redéfinition des modes de fonctionnement nécessite la mise en place de réformes
et c’est ainsi que le parcours de soins patient, initialement simple notion du chemin parcourus

par le patient, prend une nouvelle dimension et devient un réel outil.

Pour le systeme de soins francais, |'utilisation du parcours de soins a permis, dans un premier
temps de mettre en lumiere les disfonctionnements du systeme et d’identifier les leviers
d’améliorations. Cela s’est caractérisé, par exemple, par la mise en place du parcours de soins
coordonnés, de réseau de soins régionaux et des directives du plan cancer. Ces différentes
mesures ont permis, grace a la standardisation des parcours de soins, a la mise en place de
processus d’échange entre professionnels de santé ainsi qu’une prise en charge des patients

de plus en plus optimisée et personnalisé tout en permettant une rationalisation des co(ts.

Nous observons également une véritable prise de conscience du patient lui-méme qui souhaite
étre un acteur clé dans sa propre santé, partager son expérience pour aider ses semblables et

participer aux décisions de santé.

Enfin, en ce qui concerne les laboratoires pharmaceutique, I'utilisation du Parcours de soins
patient s’integre dans une évolution des modes de fonctionnement passant d’un modele centré
sur le médicament, vers un modeéle plagant le patient et I'ensemble des acteurs de la santé au
cceur des réflexions. En effet les laboratoires pharmaceutiques se doivent de réfléchir de
maniere plus compléete a la prise en charge des patients. La mise sur le marché de médicament
n’étant plus leur unique mission, ils doivent maintenant apporter des solutions a I'ensemble
des acteurs de la prise en charge des patients afin d’en améliorer la prise en charge globale et

donc la qualité de vie.

59



Ainsi, grace a ces évolutions les acteurs du systéeme de soins francais, les industries
pharmaceutiques et les patients cherchent a atteindre le méme objectif : I'amélioration de la

prise en charge et de la qualité de vie des patients.

Le Doyen de 'UFR de Pharmacie Le Président du Jury,
Brigitte VENNAT Jean-Michel CARDOT
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ANNEXE | : Etude sur I'annonce du diagnostic de cancer et le ressenti

des malades en 2011.
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ETUDE SUR ’ANNONCE DU DIAGNOSTIC
DE CANCER ET LE RESSENTI DES MALADES EN 2011

RESUME

CONTEXTE

L’annonce du diagnostic de cancer est une étape marquante
dans la vie du patient et de son entourage. En réponse a la
demande des malades et afin de leur permettre d’avoir les
meilleures conditions d’annonce de leur pathologie, le dis-
positif d’annonce a été mis en place dans le cadre du pre-
mier Plan cancer et des recommandations nationales ont été
publiées afin de préciser le cadre général et les modalités de
mise en ceuvre de ce dispositif structuré autour de quatre
temps. Puis avec la mise en ceuvre du dispositif des autori-
sations, I’organisation de 'acces au dispositif d’annonce est
aujourd’hui devenue un élément constitutif de autorisation
donnée aux établissements de santé pour traiter les malades
atteints de cancer.

OBJECTIFS

C’est dans ce cadre que I'Institut national du cancer a lancé
en 2011, en lien avec la Ligue nationale contre le cancer et
la Direction générale de 'offre de soins, une étude d’impact
en termes de ressenti pour les personnes malades ayant béné-
ficié du dispositif dans des établissements de santé sélection-
nés, et d’évaluation de la faisabilité d’un renouvellement
annuel de ’enquéte.

PRINCIPES METHODOLOGIQUES

Le recueil a été effectué aupres de 53 établissements de santé
sélectionnés par tirage au sort et ayant accepté de partici-
per a I’étude, ot 908 personnes malades (dont 60 % étaient
des femmes et 60 % avaient moins de 65 ans) ont été inter-
rogées par téléphone entre 4 et 7 semaines apres leur consul-
tation d’annonce du diagnostic. Le questionnaire portait sur
le dispositif d’accompagnement mis en place autour de
’annonce dans ses différentes composantes (structuration
de I’'annonce, instauration d’un climat de confiance, propo-
sition et formalisation d’une prise en charge personnalisée,
coordination avec le médecin traitant et continuité de la prise
en charge) et le ressenti des malades vis-a-vis du dispositif
et par rapport a leurs attentes.
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RESULTATS

Les personnes malades interrogées ont exprimé dans I’ensemble
une satisfaction importante face au climat de confiance ins-
tauré par les soignants autour de ’'annonce, ainsi qu’un res-
senti favorable de I’aide et du soutien apportés par ces soi-
gnants. lls ont également exprimé leur satisfaction par rapport
a l'information apportée, tant par le médecin que lors du temps
d’accompagnement soignant, sur la maladie et les traitements
proposés. Ces résultats doivent cependant étre nuancés au vu
du ressenti de certaines catégories de personnes malades,
notamment les personnes malades actives CSP+, les femmes
et des malades franciliens, plus critiques vis-a-vis du climat de
I'annonce, de la qualité de I'information délivrée et de I'échange
avec le médecin a propos de leur traitement ou encore de la
qualité de I’évaluation de leur situation sociale. De plus, cer-
taines étapes du dispositif, temps d’accompagnement soi-
gnant, remise du PPS, ne semblent pas avoir été clairement
identifiées par toutes les personnes malades, notamment les
plus agées. Ces résultats interrogent sur la visibilité du dispo-
sitif d’annonce pour le patient et engagent a une réflexion sur
une information compréhensible par tous types de public et
facilement accessible sur le contenu des dispositifs
d’accompagnement des personnes malades atteintes de can-
cer. Uenquéte a montré, par ailleurs, une forte contribution
au ressenti favorable des personnes malades des aspects orga-
nisationnels du dispositif, qu’il s’agisse de 'accés au temps
d’accompagnement soignant, de la remise du PPS ou de la
réalisation d’une évaluation sociale. Ces résultats contrastent
avec une mise en ceuvre souvent incompleéte du dispositif dans
les établissements enquétés, également retrouvée dans le cadre
du suivi national de la montée en charge du dispositif. Ils témoi-
gnent d’une interprétation et d’un déploiement trés variables
d’un établissement a I’autre d’un dispositif qui a plus de 6 ans
et est désormais constitutif des autorisations de traitement du
cancer. Des différences de pratique dans la mise en ceuvre du
dispositif ont également été mises en évidence selon la caté-
gorie d’établissement. Enfin, des questionnements persistent
sur 'articulation hopital-ville et notamment sur I'information
transmise au médecin traitant et le recours proposé pour assu-
rer le suivi au domicile de ses malades.
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CONCLUSIONS, PERSPECTIVES

Ces résultats confirment 'intérét de la structuration du dis-
positif d’annonce du diagnostic de cancer et I'impact posi-
tif de ce dispositif pour les personnes malades. lls incitent a
la poursuite de travaux d’évaluation de la réponse apportée
par les dispositifs d’accompagnement. lls montrent
I'importance de la parole donnée aux personnes malades
pour adapter au mieux les dispositifs d’accompagnement et
de prise en charge. L’étude réalisée par I'INCa rejoint d’autres

ETUDE SUR ’ANNONCE DU DIAGNOSTIC
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travaux et notamment ceux de la Ligue contre le cancer sur
plusieurs idées-forces, notamment I'importance pour les per-
sonnes malades de pouvoir bénéficier lors de I’'annonce d’une
écoute et d’un soutien suffisants, d’'une information adap-
tée ainsi que d’un accompagnement personnalisé par
I’ensemble de I’équipe soignante. Ces différents éléments
vont étre portés a la connaissance des administrations cen-
trales concernées ainsi que des Agences régionales de santé
et des établissements de santé.
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|. CONTEXTE

1. LE DISPOSITIF D’ANNONCE, MESURE 40
DU PLAN CANCER 2003-2007 :

UNE REPONSE A LA DEMANDE
DES PERSONNES MALADES

L’annonce du diagnostic de cancer est une étape marquante

dans la vie du patient et de son entourage. En réponse a la

demande des malades qui s’étaient exprimés lors des pre-
miers Etats généraux des malades atteints de cancer organi-
sés par la Ligue nationale contre le cancer en 1998, le dis-

positif d’annonce, mesure 40 du premier Plan cancer [1] a

été mis en place. Des recommandations nationales pour la

généralisation de cette mesure ont été établies en 2005 [2]

a l'issue d’une expérimentation de terrain portée par 58 éta-

blissements de santé. Ces recommandations précisent le cadre

général et les modalités de mise en ceuvre du dispositif
d’annonce structuré autour de quatre temps :

1. un temps médical dédié a I’'annonce par le médecin du
diagnostic de cancer puis de la proposition de stratégie
thérapeutique définie lors de la réunion de concertation
pluridisciplinaire. La décision thérapeutique, comprise et
acceptée par le malade est ensuite formalisée par écrit et
lui sera remise sous forme d’un programme personnalisé
de soins (PPS) ;

2. un temps d’accompagnement soignant permettant au
malade ou a ses proches d’accéder a un personnel soi-
gnant, infirmier en regle générale, qui écoute, reformule,
informe et oriente le malade vers d’autres professionnels
selon ses besoins ;

3. P’accés a une équipe impliquée dans les soins de support
(accompagnement social, prise en charge psychologique,
prise en charge de la douleur, etc.), en collaboration avec
les équipes soignantes ;

4. un temps d’articulation avec la médecine de ville visant
a associer précocement le médecin traitant au parcours
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de soins notamment par la transmission d’informations
sur la prise en charge de son patient et a assurer une coor-
dination et une continuité des soins.

La finalité de ce dispositif est de permettre au patient d’avoir
les meilleures conditions d’annonce de sa pathologie et
d’obtenir une réponse adaptée a ses attentes grace a un dis-
positif d’accompagnement structuré, favorisant un climat de
confiance, aboutissant a la proposition et a la formalisation
d’une prise en charge personnalisée qui prend en compte
I’ensemble des besoins (y compris les besoins sociaux), et a
une meilleure coordination avec le médecin traitant.

2. LE DISPOSITIF D’ANNONCE ET LE PLAN
CANCER 2009-2013 : UN DISPOSITIF VISANT
A RENFORCER LA QUALITE DES PRISES
EN CHARGE POUR TOUS LES MALADES
ATTEINTS DE CANCER
Lorganisation de I’acces au dispositif d’annonce pour les
nouveaux malades est aujourd’hui devenue un élément consti-
tutif de Iautorisation donnée aux établissements de santé
pour traiter les malades atteints de cancer [3-4] au méme
titre que les autres conditions transversales de qualité (plu-
ridisciplinarité, programme personnalisé de soins, accés aux
soins de support) [5]. L'action 19.1 du Plan cancer 2009-
2013 [6] prévoit la montée en charge du dispositif d’annonce
en vue de sa généralisation. Le suivi est assuré par la remon-
tée d’informations a I’Institut national du cancer (INCa) par
les réseaux régionaux de cancérologie, sous forme de tableaux
de bord. L’évaluation du dispositif d’accompagnement mis
en place autour de ’lannonce par les établissements de santé
et de son impact aupres des personnes malades s’inscrit dans
I’objectif d’amélioration de la qualité des prises en charge
en cancérologie qui va accompagner cette montée en charge.
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Il. OBJECTIFS DE LUETUDE

1. EVALUATION DU DISPOSITIF
D’ACCOMPAGNEMENT MIS EN PLACE
AUTOUR DE ANNONCE ET DU RESSENTI
DES PERSONNES MALADES

Cette étude pilotée par I'INCa, en lien avec la Ligue nationale

contre le cancer’ et la Direction générale de |'offre de soins,

avait pour objectif d’évaluer le dispositif d’accompagnement
mis en place autour de I'annonce et le ressenti des malades
vis-a-vis de ses différentes composantes :

@ structuration de ’annonce ;

@ instauration d’un climat de confiance ;

@ proposition et formalisation d’une prise en charge person-
nalisée ;

ETUDE SUR ’ANNONCE DU DIAGNOSTIC
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@ coordination avec le médecin traitant et continuité de la
prise en charge.

Il s’agit d’une étude d’impact en termes de ressenti pour les
personnes malades ayant bénéficié du dispositif, et non d’une
étude visant a mesurer I'efficacité et a comparer "lavancement
du dispositif entre régions ou établissements.

2. ETUDE DE FAISABILITE

Cette étude doit permettre également d’évaluer la faisabilité
d’une enquéte annuelle concourant a la mise en place d’un
observatoire sur les dispositifs d’accompagnement des malades
atteints de cancer.

1. La Ligue nationale contre le cancer a également mené une enquéte en lien avec I'INCa sur 'impact du dispositif d’annonce auprés de 1 500 personnes malades dans 25

établissements, dont les résultats ont été publiés en septembre 2011.
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I1l. PRINCIPES METHODOLOGIQUES

La réalisation sur le terrain de cette étude, pilotée par I'INCa,
été confiée a I'Institut BVA. L’étude a fait 'objet d’une décla-
ration aupres de la CNIL.

1. CONSTITUTION DU FICHIER
D’ETABLISSEMENTS DE SANTE

Un échantillon de 100 établissements autorisés pour le trai-
tement du cancer a été tiré au sort a partir d’un fichier trans-
mis par I'INCa recensant les établissements autorisés au 20
décembre 2010, soit 885 établissements. La structure de cet
échantillon a été comparée a la structure exhaustive du fichier
des établissements autorisés afin de valider, voire corriger le
tirage aléatoire sur des variables clés, telles que la région, le
statut de I’établissement, la ou les modalités d’autorisation
et le nombre d’autorisations.

2. MODALITES D’INCLUSION DES MALADES
Une demande d’accord des directeurs d’établissements de
santé sélectionnés pour la réalisation de I’étude était faite
par courrier, puis les médecins désignés comme réalisant des
annonces de cancer dans I’établissement étaient également
sollicités par courrier pour participer a I’étude.

A chaque malade, le médecin ayant accepté de collaborer a
I’étude proposait au cours de la consultation d’annonce ou
d’un autre moment du dispositif d’accompagnement autour
de I’annonce, de participer & une étude destinée a identifier
ses attentes et son ressenti par rapport au dispositif
d’accompagnement mis en place autour de I’annonce. Si le
patient était d’accord pour répondre a I’enquéte, le méde-
cin lui proposait de remplir et de signer une fiche de consen-
tement, transmise ensuite a l'institut BVA pour contacter le
patient.

3. ESTIMATION DU NOMBRE DE MALADES
INCLUS DANS PENQUETE

Compte tenu des différents taux de réponse attendus concer-

nant les établissements de santé (60 % d’acceptation sur 100

structures contactées, soit 60 établissements) et de |’estimation
du nombre de médecins réalisant I"lannonce volontaires pour
participer a I’étude (4 médecins en moyenne par établisse-
ment avec 40 % de taux d’acceptation, soit 100 médecins
environ), et sur la base de 6 a 7 nouvelles annonces hebdo-
madaires par médecin, la population de personnes malades
sollicitées pour participer a I’enquéte a été estimée initiale-
ment a 5 000 malades. Avec un taux d’acceptation lors de la
consultation d’annonce de I'ordre de 40 %, puis un taux de
réponse aux enquéteurs de BVA de 50 %, le nombre de per-
sonnes malades participant a I’enquéte a été estimé a 1 000.

4. RECUEIL DES DONNEES

Les personnes malades ayant complété et signé la fiche de
consentement ont été contactées par téléphone par I'Institut
BVA et ont été interrogées entre 4 et 7 semaines apres leur
consultation d’annonce du diagnostic, soit entre le 10 mai
et le 28 octobre 2011. Les enquéteurs ont été formés a
I’enquéte et un avertissement oral et écrit a été réalisé aupres
d’eux ainsi qu’aupres des superviseurs par BVA.

Le questionnaire comportait 23 questions portant sur le dis-
positifd’accompagnement mis en place autour de I’annonce
et le ressenti des personnes malades vis-a-vis des différentes
composantes de ce dispositif (structuration de I’'annonce,
instauration d’un climat de confiance, proposition et forma-
lisation d’une prise en charge personnalisée, coordination
avec le médecin traitant et continuité de la prise en charge
(cf. questionnaire en annexe 1).

Les items suivants complétaient le recueil :

® les caractéristiques des personnes malades (sexe, age et
catégorie socioprofessionnelle) ;

@ les caractéristiques des établissements de santé (région
d’implantation, statut, modalités d’autorisation et nom-
bre d’autorisations) ;

@ et sur la spécialité des médecins réalisant les consultations
d’annonce.
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5. EXPLOITATION ET ANALYSE DES DONNEES

Lexploitation des données a été réalisée par I'Institut BVA  le profil des personnes malades interrogées, les caractéris-
selon un plan d’analyse validé par 'INCa comprenant des  tiques des établissements de santé et la spécialité des méde-
tris a plat pour les résultats globaux et des tris croisés selon  cins ayant réalisé les consultations d’annonce.
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IV. RESULTATS

La période de recrutement initialement prévue du 16 mai au
29 juillet a été prolongée jusqu’a fin octobre 2011, afin
d’atteindre la taille requise de I’échantillon de 1 000 personnes
malades, estimée pour assurer une représentativité suffisante.

Au final, BVA a pu interroger 908 personnes malades prises
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sur les 1 042 qui avaient donné leur consentement. Celles-
ci avaient bénéficié d’une consultation d’annonce réalisée
par 109 médecins dans 53 établissements de santé autori-
sés pour une ou plusieurs modalités de traitement du can-
cer. Les différentes étapes du dispositif de recrutement et
d’inclusion des personnes malades dans I’enquéte sont détail-

en charge pour un cancer (quel que soit le type de cancer) lées dans la figure 1.

FIGURE 1. DESCRIPTION DU DISPOSITIF METHODOLOGIQUE DE RECRUTEMENT ET D’INCLUSION DES PERSONNES

MALADES DANS PENQUETE .
Périodes

A partir du fichier exhaustif transmis par ’INCa des établissements de santé autorisés
pour une ou plusieurs modalités de traitement du cancer :

Janvier 2011

—> Sélection aléatoire de 100 établissements de santé.
La structure de cet échantillon est similaire celle de ’exhaustivité des établissements en
termes de région, statut, modalités d’autorisation et nombre de modalités d’autorisation.

!

Appel téléphonique des directeurs des 100 établissements sélectionnés pour obtenir
leur accord de participation :

—> 75 accords obtenus.

Ces 75 directeurs ont transmis les coordonnées des médecins en charge des consultations
d’annonce du diagnostic du cancer : 644 noms de médecins ont été communiqués

Du 06 février
au 04 mars

!

Appel teléephonique des médecins en charge des consultations d’annonce :

- 262 médecins acceptent de participer a ’étude.

- Parmi eux, seuls 109 médecins participent activement (retour de fiches de
consentement). 53 établissements sont ainsi représentés.

Du 09 mars au 1°" avril
Relance du 24 mai

au 10 juin

!

Du 11 avril
au 23 septembre

Phase d’inclusion des patients :
- Réception de 1042 fiches de consentement des patients.

!

Appel téléphonique des patients.
908 patients ont été interviewés. Taux de succes : 87 %

Du 10 mai au 28 octobre
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1. DESCRIPTION DES ETABLISSEMENTS
DE SANTE AYANT PARTICIPE A ETUDE

Le tableau 1 montre la structure en termes de répartition
géographique et de statut juridique de I’échantillon des 100
établissements de santé tirés au sort ainsi que des 53 éta-
blissements ayant effectivement participé a I’enquéte. Elle
est comparée a la structure de la base nationale des 885 éta-
blissements autorisés.

La structure des 100 établissements tirés au sort est compara-
ble a celle de la base nationale. En revanche, on note pour les
53 établissements de santé ayant contribué finalement a 'enquéte,
I’absence de Centres de lutte contre le cancer, ainsi qu’une sur-
représentation des centres hospitalo-universitaires et des ESPIC.
Sur le plan régional, on note une sous-représentation des
établissements d’ile-de-France et une surreprésentation des
établissements du Nord Pas-de-Calais, de la Bretagne, la Bour-
gogne et les Pays de la Loire.
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Selon les données de décembre 2010, la majorité des éta-
blissements étaient autorisés pour la chirurgie et deux tiers
pour la chimiothérapie, plus rarement pour la radiothéra-
pie. Plus de la moitié de ces établissements étaient autorisés
pour deux modalités de traitement du cancer.

2. PROFIL DES PERSONNES MALADES
AYANT REPONDU A PENQUETE

Parmi les 908 personnes malades ayant participé a I’étude, 60 %
étaient des femmes. Les personnes malades de moins de 65 ans
étaient majoritaires (60 %). Les femmes de moins de 65 ans étaient
plus nombreuses (66 % versus 51 % pour les hommes) et plus fré-
quemment en activité professionnelle (47 % versus 31 % chez les
hommes) dont une courte majorité de CSP->

Prés d’un tiers des personnes malades ont bénéficié d’une
consultation d’annonce faite par un oncologue, 19 % par un
radiothérapeute, 16 % par un gynécologue, 13 % par un gas-

TABLEAU 1. STRUCTURE DES 53 ETABLISSEMENTS DE SANTE DANS LESQUELS LES PERSONNES MALADES DE

LENQUETE « ANNONCE » ONT ETE PRISES EN CHARGE
Structure de . e Répartition des
Région l"ensgmble des 2:::&:‘5:?“1:?: établissements
etabllsse.m'ernts sélectionnés de:s patients
autorisés répondants

BASE 885 100 53
Alsace 2% 3% 2%
Aquitaine 6% 4% 6%
Auvergne 2% 2% 2%

Basse Normandie 3% 3% -
Bourgogne 3% 5% 8%
Bretagne 5% 6% 9%
Centre 4% 4% 2%
Champagne Ardenne 2% 2% 2%
Corse 1% 2% 2%

Dom Tom 2% 2% 2%
Franche Comte 1% 2% -

Haute Normandie 3% 2% =

lle de France 17% 15% 11%
Languedoc Roussillon 4% 2% 2%
Limousin 1% 1% 2%
Lorraine 4% 4% 2%

Midi Pyrénées 4% 4% 6%

Nord Pas De Calais 7% 8% 13%
PACA 9% 8% 8%

Pays de la Loire 5% 6% 8%
Picardie 2% 4% 4%
Poitou Charentes 3% 3% 2%
Rhéne Alpes 8% 8% 9%

Structure de Répartition des Répartition des

Statut I’ensemble des 100 établissements
établissements établissements des patients
autorisés sélectionnés répondants

BASE 885 100 53
CH 28% 28% 28%
CHU-R 6% 7% 11%
CLCC 2% 2% -
ESPIC 6% 7% 11%
GCSs 2% 1% 2%
LIBERAL 7% 6% 2%
PRIVE 50% 49% 45%

L Structure de Répartition des Répartition des
Modalités I’ensemble des 100 établissements
d’autorisation établissements établissements des patients

autorisés sélectionnés répondants
Chimiothérapie 53% 55% 60%
Radiothérapie 19% 16% 15%
Chirurgie 87% 88% 91%
Structure de Répartition des Répartition des
Nombre I’ensemble des 100 établissements
d’autorisations établissements établissements des patients
autorisés sélectionnés répondants
Une 51% 48% 42%
Deux 40% 45% 51%
Trois 9% 7% 8%

2. CSP+ : agriculteurs exploitants, cadres et professions intellectuelles supérieures, artisans, commercants et chefs d’entreprise, professions intermédiaires ; CSP- : ouvriers, employés,
personnel de service (nomenclature des professions et catégories socioprofessionnelles de IInsee).
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TABLEAU 2. PROFIL DES PERSONNES MALADES AYANT PARTICIPE A LENQUETE « ANNONCE »

Sexe % Spécialistes %
rencontrés
BASE 908
Homme 40% BASE 508
CFemme % Oncologue 28%
Gynécologue 16%
[:7X73 908 364 544 Urologue 8%
Moins de 45 ans 10% 5% 13% | Hématologue 6%
Casasaans  20%  12% 5% Pneumologue 4%
55 4 64 ans 30% 34% 28% | Dermatologue 2%
Cesazaans 2% 1% 24% Chirurgien (sans précision) 2%
75 ans ou plus 13% 17% 11% fORL 1%
Rhumatologue +
Situation % _
professionnelle
BASE 908 364 544
CSP+ 20% 17% 22%

Retraité 56% 67% 49%

troentérologue ou un chirurgien digestif, plus rarement par

un médecin d’une autre spécialité (tableau 2). FIGURE 2. RESSENTI DES MALADES PAR RAPPORT AUX
MOTS UTILISES PAR LE MEDECIN POUR LEUR
3. DISPOSITIF DPACCOMPAGNEMENT MIS ANNONCER LEUR MALADIE

EN PLACE AUTOUR DE ANNONCE Q1. Estimez-vous que le médecin qui vous a annoncé votre
Er RESSENTI DES MALADES PAR RAPPORT maladie a su trouver les mots justes pour vous en parler ?
A LEURS ATTENTES (Base : ensemble (908))

Structuration de ’annonce

=¥ Lannonce du diagnostic de cancer par le médecin

Parmi les 908 personnes malades, 86 % ont estimé que le méde-
cin a su trouver les mots justes pour leur annoncer leur maladie,
et 62 % ont jugé qu'’il a tout a fait trouvé les mots justes (figure 2).

Les personnes malades actives CSP+ étaient en revanche plus
critiques a I’égard de la manieére dont le médecin leura annoncé
la maladie. Ainsi, 20 % des personnes malades de CSP+ (versus

Oui, tout a fait
62 %
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FIGURE 3. RESSENTI DES PERSONNES MALADES
A PROPOS DE PECOUTE RECUE LORS DU
TEMPS D’ACCOMPAGNEMENT SOIGNANT

Q4. Estimez-vous avoir recu une écoute suffisante lors du temps
d’accompagnement soignant ? (Base : Ceux ayant eu acceés au temps
d’accompagnement soignant (438))

Oui, tout a fait
74 %
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13 % pour I’ensemble des personnes malades) ont estimé qu’il
n’a pas su trouver les mots justes (cf. tableau Q1 en annexe 2).

=7 Le temps d’accompagnement soignant

Un patient sur 2 (49 %) déclare s’étre vu proposer I'acces au
temps d'accompagnement soignants. Les personnes malades
de moins de 65 ans étaient plus nombreuses a avoir regu cette
proposition (55 %) contre 31 % des personnes malades dgées
de 75 ans ou plus. Cette proposition a été faite également de
maniére plus systématique dans les centres hospitaliers (62 %)
et dans les établissements d’lle-de-France (cf. tableau Q2 en
annexe 2).

Au final, que le médecin leur ait proposé ou non de rencon-
trer un infirmier ou un autre professionnel, 48 % des per-
sonnes malades ont déclaré avoir bénéficié d’un accompa-
gnement soignant. Dans trois quarts des cas, cet entretien
a été réalisé par un infirmier.

Ce temps d’accompagnement soignant doit apporter aux per-
sonnes malades une écoute suffisante, et leur permettre de
reformuler certaines informations données par le médecin et
d’obtenir des réponses a leurs questions sur leur maladie.
Parmi les personnes malades ayant bénéficié du dispositif
d’annonce, 9 sur 10 ont jugé avoir recu une écoute suffisante
de la part des professionnels soignants et 74 % ont estimé
que I’écoute a été tout a fait suffisante (figure 3).

SOIGNANT

(Base : Ceux ayant eu accés au temps d’accompagnement soignant (438))

B Oui, a toutes vos questions

[ Oui, mais a trés peu de vos questions

M (nsp)

FIGURE 4. RESSENTI DES PERSONNES MALADES SUR LA CAPACITE DES SOIGNANTS A
REPONDRE A LEURS QUESTIONS LORS DU TEMPS D’ACCOMPAGNEMENT

Q5. Estimez-vous avoir recu des réponses a vos questions, lors du temps d’accompagnement soignant ?

[ Oui, a certaines de vos questions

En outre, une large majorité
des personnes malades (95 %)
a estimé avoir obtenu des
réponses a ses questions et
20 % a certaines de ses ques-

tions (figure 4).

2%
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=¥ La proposition thérapeutique

Lors de ’entretien avec le médecin pour la proposition thé-
rapeutique, 8 personnes malades sur 10 (82 %) déclarent
avoir recu des informations de la part du médecin sur les
effets du traitement sur la maladie et les risques d’effets indé-
sirables. Ces informations ont été jugées suffisantes par plus
de 8 personnes malades sur 10 (83 %), 60 % se positionnant
sur le score extréme positif.

Bien que plus de la moitié des personnes malades (55 %)
déclarent que leur médecin ne les a pas explicitement solli-
citées pour recueillir leur avis sur la proposition thérapeu-
tique, ils ont estimé en grande majorité (83 %) avoir eu le
temps de discuter avec leur médecin du traitement proposé
(figure 5).
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En revanche, 15,5 % des personnes malades ont estimé ne
pas avoir suffisamment de temps pour discuter du traitement
proposé avec leur médecin, et les femmes (18 %), les CSP+
(21 %) et les personnes malades suivies en CHU (24 %) et en
fle-de-France (25 %) étaient plus critiques par rapport au
temps de discussion avec leur médecin par rapport a I’ensemble
des personnes malades (cf. tableau Q7 en annexe 2).

Instauration d’un climat de confiance

=¥ Personnalisation de la relation avec le patient

Quasi unanimement, les malades déclarent que le médecin qui
aréalisé 'annonce leur a parlé avec attention et respect (95 %)

et 85 % s’expriment sur le score extréme positif (figure 6).
Linfirmier (ou un autre professionnel) rencontré lors du

FIGURE 5. RESSENTI DES PERSONNES MALADES A
PROPOS DU TEMPS DISCUSSION SUR LE CHOIX
DU TRAITEMENT DE LEUR MALADIE

Q7. Estimez-vous avoir eu le temps de discuter du traitement de
votre maladie avec le médecin ? (Base : Ensemble (908))

Oui, tout a fait
61%

FIGURE 6. PERCEPTION DE PERSONNES MALADES PAR
RAPPORT AU CLIMAT INSTAURE PAR LE
MEDECIN PENDANT LA CONSULTATION
D’ANNONCE

Q10. Le médecin qui vous a annoncé la maladie vous a-t-il parlé
avec attention et respect ? (Base : Ensemble (908))

Oui, tout a fait
85 %
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FIGURE 7. PERCEPTION DES PERSONNES MALADES SUR
L’AIDE ET LE SOUTIEN RECUS LORS DU TEMPS
D’ACCOMPAGNEMENT SOIGNANT

Q14. Estimez-vous avoir recu aide et soutien de la part de
Pinfirmier (ou d’un autre soignant) lors du temps
d’accompagnement soignant ? (Base : Ceux ayant eu accés au
temps d’accompagnement soignant (438))

Oui, tout a fait
78 %
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temps d’accompagnement soignant) en dehors des temps
programmés de I'annonce, 9 sur 10 déclarent qu’ils ont pu
le contacter facilement.

Au final, 9 sur 10 avaient le sentiment d’étre suffisamment entou-
rés par I’équipe soignante pour faire face a leur maladie et une
large majorité a exprimé une forte adhésion sur ce point (71 %).

Proposition et formalisation d’une prise
en charge personnalisée

=¥ Remise du programme personnalisé de soins (PPS)
Parmiles 908 personnes malades, 57 % des personnes malades

déclarent avoir regu un programme personnalisé de soins et
41 % déclarent ne pas I’avoir recu (figure 8).

temps d’accompagnement soignant bénéficie d’une méme
considération par les personnes malades qui jugent que le

professionnel soignant leur a parlé avec attention et respect
(99 % et 88 % tout a fait).

Lors du temps d’accompagnement soignant, 96 % des per-
sonnes malades estiment avoir recu de ’aide et du soutien,
78 % citant le score extréme positif (figure 7). De méme que
9 personnes malades sur 10 estiment avoir également recu
aide et soutien de la part du médecin ayant réalisé I’lannonce.

=¥ Disponibilité des soignants pour le patient et ses proches
Parmi les personnes malades ayant tenté de joindre un soi-

gnant médecin (66 % des personnes malades) ou non méde-
cin (un peu plus de la moitié de celles ayant eu acceés au

FIGURE 8. PROPORTION DES PERSONNES MALADES
QUI ONT DECLARE AVOIR RECU LEUR
PROGRAMME PERSONNALISE DE SOINS

Q17. Vous a-t-on remis votre programme personnalisé de soins ?
(Base : Ensemble (908))
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Dans le détail, les personnes malades de moins de 65 ans et
de CSP+ étaient plus nombreuses a déclarer avoir recu un
PPS alors qu’a I'inverse celles de 75 ans et plus étaient moins
nombreuses (cf. tableau Q17 en annexe 2).

=¥ Evaluation sociale et une prise en compte de la situation
sociale

Une minorité de personnes malades (38 %) déclare avoir été inter-
rogée sur sa situation sociale (situation familiale, professionnelle,
économique...) au cours des différents temps de I'annonce.

Ils sont 65 % a estimer que leur situation sociale a été tout
de méme suffisamment prise en compte dans le cadre de leur
programme de prise en charge, mais prés d’un tiers a déclaré
le contraire et 16 % se sont positionnés sur le score extréme
négatif (figure 9).

Parmi les personnes malades ayant estimé que leur situation
sociale n’avait pas été suffisamment prise en compte, les per-
sonnes malades n’ayant pas eu de proposition de temps
d’accompagnement soignant ni d’évaluation sociale se sont
davantage manifestées sur ce score négatif avec respective-
ment 33 % et 43 % d’avis négatif (cf. tab Q20 annexe 2).

=¥ Ressenti global sur la prise en charge proposée

Si une majorité de personnes malades a déclaré ne pas avoir
recu de PPS ni avoir été interrogée sur sa situation sociale,
9 personnes malades sur 10 ont néanmoins estimé que la
prise en charge proposée correspondait dans I’ensemble a
leurs attentes et leurs besoins, qu’il s’agisse du traitement de
la maladie ou de I’accés aux soins de support, notamment
le soutien psychologique et ’'accompagnement social.

=¥ Acceés au temps d’accompagnement soignant, remise du
PPS et évaluation sociale : une contribution forte au res-
senti favorable vis-a-vis du dispositif d’annonce

Les personnes malades n’ayant pas recu leur PPS étaient plus
nombreuses que celles ayant recu le document a déclarer ne
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FIGURE 9. PERCEPTION DE LA PRISE EN COMPTE
DE LA SITUATION SOCIALE DES PERSONNES
MALADES, DANS LE CADRE DE LEUR PRISE
EN CHARGE

Q20. Estimez-vous que votre situation sociale (familiale,
professionnelle, économique) a été suffisamment prise en
compte ? (Base : Ensemble (908))

Oui, tout a fait
43 %

pas avoir recu d’explications sur la maladie et le traitement
de la part du médecin (cf. tab Q8, annexe 2).

Les personnes n’ayant pas eu de proposition d’acces au temps
d’accompagnement soignant étaient plus nombreuses a expri-
mer un ressenti négatif par rapport a I'information recue sur
les effets du traitement (cf. tab Q9, annexe 2).

Enfin, les personnes malades n’ayant pas recu de PPS et celles
n’ayant pas eu d’évaluation sociale ont eu une perception
plus négative de I'aide et du soutien de la part du médecin
(cf. tab Q11, annexe 2), et se sentaient moins bien entou-
rées par I’équipe médicale (cf. tab Q16, annexe 2).
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Coordination avec le médecin traitant
et continuité de la prise en charge

Quasiment toutes les personnes malades (95 %) déclarent  les informations nécessaires pour prendre le relai de I’hépital
que leur médecin traitant a été informé de leur maladie et entre les périodes de traitement. Enfin, ils sont tout aussi
du traitement proposé par I’équipe spécialisée. Prés d’'un  nombreux a ignorer si leur médecin peut joindre facilement
malade sur 5 ignore cependant si son médecin traitantarecu  I’équipe médicale hospitaliere (figure 10).

FIGURE 10. PERCEPTION DES MALADES DE LA COORDINATION ENTRE LEQUIPE
HOSPITALIERE ET LE MEDECIN TRAITANT ET DE LA CONTINUITE DES SOINS

Q21. Votre médecin traitant a-t-il été informé de votre maladie et du traitement proposé
par I’équipe spécialisée ? (Base : ensemble 908) 59

2%
Q22. D’apres vous, votre médecin traitant a-t-il regu les informations suffisantes pour prendre
le relai de I’hopital entre les périodes de traitement ? (Base : ceux déclarant que le médecin
traitant a été informé de la maladie et du traitement (866))

Q23. Savez-vous si votre médecin traitant peut joindre facilement I’équipe médicale de I’hopital ?
(Base : ceux déclarant que le médecin traitant a été informé de la maladie et du traitement (866))

M Oui M Non M (nsp)
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V. DISCUSSION

1. LIMITES DE PETUDE

Objectifs de ’étude

Notre population concernait uniquement des personnes
malades ayant bénéficié du dispositif d’annonce sélection-
nées a I'issue du temps médical du dispositif. Lobjectif de
cette étude était de connaftre I'impact du dispositif en termes
de ressenti des personnes malades et non d’évaluer |efficacité
du dispositif d’annonce ou d’établir des comparaisons. Une
étude avant-apres par rapport a la mise en place du dispo-
sitif des autorisations aurait permis cette seconde approche.
En effet, depuis que le dispositif d’annonce est devenu un
des éléments constitutifs des autorisations de traitement du
cancer, il n’est pas possible d’étudier deux groupes de per-
sonnes malades, I’'un ayant bénéficié du dispositif d’annonce
et 'autre pas.

Le second objectif de I’étude était de définir une méthode
dans le cadre d’une enquéte annuelle en vue de la mise en
place d’un observatoire sur les dispositifs d’accompagnement
des malades atteints de cancer. L’étude a permis d’identifier
un certain nombre de problématiques, qui devront étre appré-
hendées et résolues dans une prochaine version de I’étude,
en particulier certains biais de sélection.

Biais de sélection

Le mode de constitution du fichier des établissements de santé
a partir de la structure nationale des établissements autori-
sés pour le traitement des cancers (méthode des quotas) ne
tient pas compte de I’activité et a pu entrainer une surrepré-
sentation des « petits » établissements ayant une activité moin-
dre que d’autres plus importants. Le tauxinhomogene de par-
ticipation des établissements de santé se traduit, par exemple,
par le fait qu’on ne trouve pas de personnes interrogées dans
les Centres de lutte contre le cancer (CLCC) tirés au sort. Le
remplacement systématique dans la base d’établissements
des CLCC n’ayant pas inclus de personnes malades par d’autres
CLCC aurait permis d’éviter ce biais.

D’autres biais de sélection ont pu survenir du fait du mode
de sélection des personnes malades. En effet, si toutes les
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personnes malades vues lors de la consultation médicale
d’annonce devaient étre incluses, il est possible que n’aient
pas été incluses des personnes malades atteintes de tous
types de cancer ce qui a pu entrainer une surreprésentation
ou une sous-représentation de certaines catégories de per-
sonnes malades, situation non « redressable », car le type de
cancer n’était pas renseigné dans I’étude. Par ailleurs, il est
possible que les médecins aient sélectionné les personnes
malades les plus en capacité de répondre, ce qui explique-
rait le taux de participation des personnes malades tres élevé
(87 %) constaté dans I’étude.

La comparaison de la structure d’age et de sexe des personnes
malades incluses dans notre étude montre une proportion
plus importante de femmes (60 %) et un nombre plus impor-
tant de personnes malades de moins de 65 ans (60 %) par
rapport aux données générales du cancer (57 % d’hommes
et 42 % de personnes malades de moins de 65 ans pour les
cas incidents [7]). Dans notre étude, il est probable que le
type d’établissement influe sur I’Age des personnes malades.
De méme qu’il est possible que le type d’établissement influe
sur le sexe par le biais de son recrutement de certains cancers
féminins (sein, gynéco) ou masculins. L’étude ne peut donc
pas étre représentative en termes de structure d’age et de sexe
par rapport a la population incidente des cancers.

Durée de recrutement des personnes malades

La période de recrutement, initialement prévue du 16 mai au
29 juillet, a été plus longue que prévue et s’est terminée fin
octobre 2011. Plusieurs raisons expliquent cette difficulté de
recrutement des personnes malades, notamment une sures-
timation initiale du nombre hebdomadaire de nouvelles
consultations d’annonce réalisées par les médecins. Ces der-
niers ont par ailleurs été un peu réticents a proposer aux
malades de participer a I’étude dans le méme temps qu’ils
leur annongaient le diagnostic de cancer.

Les conclusions tirées de cette étude permettent d’apporter
des éléments d’éclairage sur son éventuelle reproductibilité et
sur les écueils a éviter. Si I’hypotheése d’un renouvellement était
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retenue, il faudrait envisager un autre format, notamment si
I’étude doit contribuer a alimenter un observatoire des dis-
positifs d’accompagnement des malades atteints de cancer.

2. PERCEPTION ET ATTENTES DES PERSONNES
MALADES VIS-A-VIS DU CLIMAT DE
LANNONCE, DE L’AIDE ET DU SOUTIEN
ET DE PINFORMATION RECUS

Un ressenti globalement favorable des personnes
malades
Les personnes malades interrogées ont exprimé une satisfac-
tion importante face au climat de confiance instauré autour
de ’annonce, ainsi qu’un ressenti favorable de I’aide et du
soutien apportés par les médecins et les soignants. Ces résul-
tats sont concordants avec les attentes des personnes malades
exprimées dans |’étude réalisée par la Ligue nationale contre
le cancer [8] qui retrouve un ressenti fort des personnes
malades par rapport a la relation d’aide de soutien, ainsi
qu’un important besoin d’écoute.

Dans notre étude, les personnes malades ont également
exprimé leur satisfaction par rapport a I'information appor-
tée tant par le médecin que lors du temps d’accompagnement
soignant, information qui va permettre de mettre des mots
sur un symptéme, un trouble, une souffrance et d’aider a
contenir ’'angoisse et calmer I'incertitude, d’autant plus que
I’information sera compréhensible et le mot « juste » [9].

Une étude québécoise évaluant I'impact d’un dispositif
d’accompagnement avec une infirmiére pivot en oncologie
aupres de personnes malades atteintes de cancer a par ail-
leurs montré que la majorité des personnes percoivent d’abord
le soutien recu et I'information donnée devant des aspects
plus organisationnels de la prise en charge (prise de rendez-
vous, communication avec les médecins) [10].

Certaines personnes malades plus critiques et
plus averties face au dispositif

Les résultats globalement favorables de cette enquéte doivent
également étre nuancés au vu du ressenti de certaines caté-
gories de personnes malades, plus critiques et/ou plus aver-
ties face au dispositif d’annonce dont elles ont bénéficié.

Il s’agit notamment des personnes malades actives CSP+,

ETUDE SUR ’ANNONCE DU DIAGNOSTIC
DE CANCER ET LE RESSENTI DES MALADES EN 2011

des femmes et des personnes malades franciliennes, plus cri-
tiques a I’égard du dispositif, qu’il s’agisse du climat de
I’annonce, de la qualité de I'information délivrée et de I’échange
avec le médecin a propos de leur traitement.

Par ailleurs, le dispositif d’accompagnement mis en place
autour de I’'annonce n’a peut-étre pas été clairement identi-
fié par toutes les personnes malades. Ce sont plutdt celles
de CSP+ ayant été suivies en ile-de-France qui semblent avoir
le mieux identifié le temps d’accompagnement soignant. De
méme que les personnes malades de moins de 65 ans et de
CSP+ ont été significativement plus nombreuses a avoir iden-
tifié la remise du PPS.

Cesrésultats interrogent sur la visibilité du dispositif d’annonce
pour le patient et sur 'information délivrée aux personnes
malades a ce sujet. lls engagent a une réflexion sur une infor-
mation compréhensible par tous types de public et facilement
accessible sur le contenu des dispositifs d’accompagnement
des personnes malades atteintes de cancer

3. IMPACT DES ASPECTS ORGANISATIONNELS
DU DISPOSITIF SUR LE RESSENTI DES
PERSONNES MALADES

Accés au temps d’accompagnement soignant,
remise du PPS et évaluation sociale : une forte
contribution a la satisfaction des personnes
malades
Bien que les personnes malades aient estimé en grande majo-
rité que la prise en charge proposée correspondait dans I'ensemble
a leurs attentes et a leurs besoins, une proportion notable a
déclaré ne pas avoir bénéficié d’un temps d’accompagnement
soignant (52 %) ni de la remise du PPS (41 %) ou d’une éva-
luation sociale (51 %). Ces résultats sont d’autant plus impor-
tants a considérer que I'acces au temps d’accompagnement
soignant, la remise du PPS et la réalisation d’une évaluation
sociale ont dans notre étude une forte contribution au res-
senti favorable vis-a-vis du dispositif d’annonce.

La mise en ceuvre du dispositif d’annonce dans les établis-
sements de santé s’est appuyée sur des recommandations
nationales [2] qui précisent le cadre général et la structura-
tion du dispositif en quatre temps. Afin d’éviter de faire du
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dispositif un cadre trop contraint, une certaine souplesse a
accompagné sa mise en ceuvre par les équipes hospitaliéres
qui ont pu s’approprier la démarche en tenant compte de
leur organisation interne.

Cette souplesse a pu entrainer une interprétation variable du
dispositif d’annonce par les établissements de santé comme
en témoignent les résultats de I’étude et ceux du suivi natio-
nal de la montée en charge du dispositif assuré par I'INCa. En
effet, les résultats 2010 du tableau de bord des réseaux régio-
naux de cancérologie montrent que si on estime a 62 % le nom-
bre de personnes malades ayant bénéficié au niveau national
d’une consultation médicale dédiée a I’'annonce, ils ne sont
que 37 % a avoir bénéficié du temps d’un entretien soignant
spécifique a ’'annonce et 25 % a avoir regu un PPS*. De plus,
environ la moitié des centres de coordination en cancérolo-
gie ont déclaré la réalisation d’une évaluation sociale dans
le cadre de I’'annonce dans leurs établissements [11].

On constate dans ce tableau de bord une évolution positive
entre 2009 et 2010 du taux d’acces au temps médical et au
temps d’accompagnement soignant ainsi que du taux de
remise du PPS, témoignant de la montée en charge du dis-
positif et du temps nécessaire aux équipes pour s’approprier
un dispositif mis en place depuis déja plus de 6 ans.

Des différences de pratique rapportées selon

la catégorie des établissements de santé

Les personnes malades ont rapporté des pratiques différentes
selon la catégorie d’établissement ol Pannonce a été faite,
notamment pour la remise du PPS davantage remis dans les
centres hospitaliers, et pour 'accompagnement soignant
avec davantage de personnes malades bénéficiaires dans les
centres hospitaliers et les centres hospitalo-universitaires.

S’agissant d’éléments déclaratifs de la part des personnes
malades, ces résultats sont a prendre avec prudence. Associés
a la mise en ceuvre incompleéte du dispositif rapportée plus
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haut, ils questionnent sur les moyens mobilisés par les établis-
sements de santé concernés pour mettre en place le disposi-
tif d’annonce. En effet, 'organisation de I'accés au dispositif
d’annonce pour les nouveaux malades fait partie aujourd’hui
des éléments constitutifs de I'autorisation donnée aux établis-
sements de santé pour traiter les malades atteints de cancer
et s’applique a tous les types d’établissements de santé, quelle
que soit la pratique thérapeutique autorisée [3, 4, 5]. Pour-
tant, selon le dernier état des lieux réalisé par I'IlNCa sur la mise
en ceuvre des autorisations de traitement du cancer, la mise en
place du dispositif d’annonce présente un des taux déclarés de
réalisation les plus faibles (69 %) avec la remise du PPS (53 %)
et ’organisation de I’acces aux essais cliniques (69 %) [12]. Un
nouvel état des lieux a la suite des visites de conformité en cours
de finalisation par les ARS permettra de mesurer I’évolution du
déploiement de ce dispositif.

Des questionnements sur I’articulation hépital-ville
L'acces rapide a une information en temps réel est pour le
médecin traitant un élément important de son implication
dans la prise en charge de son patient, lors de la phase de
traitement ou bien dans le cadre du suivi médical de I’apres-
cancer. Bien que la grande majorité des personnes malades
aient déclaré que leur médecin traitant avait été informé de
leur maladie et du traitement proposé, 1 malade sur 5 igno-
rait si les informations pratiques et le recours nécessaire pour
assurer leur suivi au domicile avaient été apportés a leur
médecin traitant. La encore, s’agissant d’éléments déclara-
tifs de la part des personnes malades, leur interprétation
incite a la prudence. Deux études récentes menées aupres de
médecins généralistes confirment cependant des manques
concernant 'information et la communication vers le méde-
cin traitant qui reste pour la plupart des personnes malades
leur référent de proximité et continue a les voir pendant la
phase de traitement. Il s’agissait d’un manque d’information
globale sur la maladie et le traitement [ 13] ou dans les situa-
tions de soins de support, en particulier pour la prise en
charge sociale, psychologique ou les soins palliatifs [14].

3. Ces trois pourcentages expriment le rapport entre le nombre de personnes malades bénéficiaires et le nombre de cancers incidents 2005.
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VI. CONCLUSION, PERSPECTIVES

Ces résultats confirment I’intérét de la structuration du dis-
positif d’annonce du diagnostic de cancer et I'impact posi-
tif de ce dispositif pour les personnes malades. lls incitent a
la poursuite de travaux d’évaluation de la réponse apportée
par les dispositifs d’accompagnement par rapport aux besoins
et attentes des personnes malades. lls montrent I'importance
de la parole donnée aux personnes atteintes de cancer et de
la mise en place d’un recuelil facilité de cette parole pour
adapter au mieux les dispositifs d’accompagnement et de
prise en charge.
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Létude réalisée par I'INCa rejoint d’autres travaux et notamment
ceux de la Ligue nationale contre le cancer sur plusieurs idées-
forces, notamment I'importance pour les personnes malades de
pouvoir bénéficier lors de 'annonce d’une écoute et d’un sou-
tien suffisants, d’'une information adaptée ainsi que d’'un accom-
pagnement personnalisé par I’ensemble de I’équipe soignante.

Ces différents éléments vont étre portés a la connaissance
des administrations centrales concernées ainsi que des Agences
régionales de santé et des établissements de santé.
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ANNEXE 1. QUESTIONNAIRE PERSONNES MALADES-ENQUETE
SUR PANNONCE DU DIAGNOSTIC DE CANCER
ET LE RESSENTI DES PERSONNES MALADES

Q1. Estimez-vous que le médecin qui vous a annoncé
votre maladie a su trouver les mots justes pour vous

en parler ?

LJ Oui, tout a fait L Oui, plutot

L1 Non, plutét pas L1 Non, pas du tout
L1 (nsp)

Q2. Le médecin que vous avez rencontré lors de
I’annonce de votre maladie, vous a-t-il proposé de
rencontrer une infirmiére ou un autre professionnel
pour rediscuter de votre maladie ?

Plusieurs réponses possibles
LJ Oui, une infirmiére L] Oui, un autre professionnel

[J Non U (nsp)

Si non en Q2,

Q3. Méme si le médecin ne vous I’a pas proposé, avez-
vous rencontré une infirmiére ou un autre
professionnel pour rediscuter de votre maladie ?

L] Oui [ ] Non L] (nsp)

Si oui en Q2 ou en Q3,

Q4. Estimez-vous avoir regu une écoute suffisante des
infirmiéres, assistantes sociales, psychologues ou
diététicienne pour parler de votre maladie ?
Enquéteur : si besoin, relancer : « les infirmiéres ou autres
professionnels que vous avez rencontrés lors de la phase
d’annonce de votre maladie »

LJ Oui, tout a fait L Oui, plutét
LJ Non, plutét pas [J Non, pas du tout
U (nsp)

Si oui en Q2 ou en Q3,

Q5.

Q6.

Q7.

Qs.

Qo.

Et ces professionnels que vous avez rencontrés, ont-
ils répondu a vos questions ?

Enquéteur : si besoin, relancer : « les infirmiéres ou autres
professionnels que vous avez rencontrés lors de la phase
d’annonce de votre maladie »

[J Oui, a toutes vos questions

[1Oui, a certaines de vos questions

[1 Oui, mais a trés peu de vos questions

[1Non, a aucune de vos questions

L1 (nsp)

Le médecin qui vous a annoncé votre maladie vous
a-t-il demandé votre avis sur le programme de
traitement ?

[]Oui []Non LI (Nsp)

Estimez-vous avoir eu le temps de discuter du
traitement de votre maladie avec le médecin ?

[J Oui, tout a fait [1 Oui, plutot
[1Non, plutét pas [1Non, pas du tout
L1 (nsp)

Le médecin vous a-t-il expliqué I'effet qu'aurait le
traitement sur votre maladie et les effets
indésirables que vous risquiez d'avoir ?

[ ] Oui []Non [1(Nsp)

Estimez-vous avoir eu suffisamment d'informations
sur les effets du traitement ?

L] Oui, tout a fait L1 Oui, plutot
[1Non, plutét pas [1Non, pas du tout
L1 (nsp)
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Nous allons maintenant aborder ’écoute
et la présence du personnel soignant

Q10. Le médecin qui vous a annoncé votre maladie, vous
a-t-il parlé avec attention et respect ?
[J Oui, tout a fait [] Oui, plutét
[] Non, plutét pas [] Non, pas du tout
L] (nsp)

Q11. Estimez-vous avoir regu aide et soutien de la part
du médecin ?
[J Oui, tout a fait
L1 Non, plutét pas
L1 (nsp)

L1 Oui, plutot
L1 Non, pas du tout

Q12. En dehors des consultations, en cas de besoin,
avez-vous pu joindre le médecin ...
Enquéteur : relancer « pour les joindre par téléphone ou
pour les rencontrer en face-d-face en dehors des
consultations »
[J Tres facilement [J Assez facilement
[ Assez difficilement [ Tres difficilement
L] Vous n’avez pas essayé de le joindre

LI (nsp)

Si oui en Q2 ou Q3

Q13. Linfirmier (ou un autre soignant) vous a-t-il parlé
avec attention et respect lors du temps
d’accompagnement soignant ?
[] Oui, tout a fait [] Oui, plutot
[] Non, plutét pas [] Non, pas du tout
L] (Vous n’avez pas rencontré d’infirmiere)

L] (nsp)

Siouien Q2 ou Q3

Q14. Estimez-vous avoir regu aide et soutien de la part
de l'infirmier (ou d’un autre soignant) lors du
temps d’accompagnement soignant ?
[J Oui, tout a fait [1 Oui, plutot
[1Non, plutét pas [ 1 Non, pas du tout
I (nsp)

ETUDE SUR ’ANNONCE DU DIAGNOSTIC
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Si oui en Q2 ou Q3

Q15. En dehors des consultations, en cas de besoin,
avez-vous pu joindre |'infirmiére ou les autres
personnes...
Enquéteur : relancer « pour les joindre par téléphone ou
pour les rencontrer en face-a-face en dehors des
consultations »
[ ] Tres facilement [] Assez facilement
[ Assez difficilement [ Tres difficilement
L] (Vous n’avez pas essayé de les joindre)

LI (nsp)

Q16. Estimez-vous que vous étes suffisamment entouré
sur le plan médical pour faire face a votre maladie ?
[J Oui, tout a fait [J Oui, plutot
[1Non, plutét pas [JNon, pas du tout
L1 (nsp)

Q17. Vous a-t-on remis votre programme personnalisé
de soins ?
Enquéteur : relancer « Le programme personnalisé de
soins est un document comprenant deux volets : un volet
sur les soins avec notamment le traitement choisi et le
calendrier du traitement et un volet social. Ce volet social
présente les contacts utiles, les coordonnées de la personne
ayant réalisé le bilan social et celles de Passistante sociale
ainsi que les informations relatives au bilan social réalisé
au décours de ’annonce et aux consultations sociales
réalisées pendant le parcours de soins. »

[JOui [JNon L1 (nsp)

Q18. Estimez-vous que la prise en charge qui vous est
proposée (que ce soit le traitement de la maladie,
le soutien psychologique, I’aide aux démarches
administratives ou ’aide sociale), correspond a vos
attentes et a vos besoins ?

[J Oui, tout a fait LJ Oui, plutot
[1Non, plutét pas [JNon, pas du tout
) (nsp)
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Q19. Lors du temps d’annonce de votre maladie, vous a-
t-on interrogé sur votre situation sociale, familiale
et économique ?
[1 Oui [JNon L1 (nsp)

Q20. Estimez-vous que votre situation sociale, familiale et
économique a été suffisamment prise en compte ?
L] Oui, tout a fait [ ] Oui, plutét
L] Non, plutét pas LJ Non, pas du tout

U (nsp)

Nous allons maintenant parler du suivi de votre
traitement par votre médecin traitant.

Q21. Votre médecin traitant a-t-il été informé de votre
maladie et du traitement proposé par |'équipe
spécialisée?
L] Oui [J Non L] (nsp)

Si le médecin traitant a été informé de la maladie et du

traitement

Q22. D’apres vous, votre médecin traitant a-t-il regu les
informations suffisantes pour prendre le relais de
I'hopital entre les périodes de traitement ?

L] Oui []Non LI (nsp)

Q23. Savez-vous si votre médecin traitant peut joindre
facilement I'équipe médicale de I'"hépital ?

[1 Oui [JNon L1 (nsp)

Pour finir, je vais vous poser quelques questions vous

concernant.

RS1. Vous étes...
[J Un homme LJ Une femme

RS2. Quel est votre age ?

/__/__/ ans

INSTITUT
NATIONAL
pu CANCER
—

RS3. Quelle est votre profession ?
[J Agriculteur exploitant
[J Artisan petit commergant
[J Chef d'entreprise de plus de 10 salariés
[J Profession libérale (SAUF paramédical)
[] Professeur / profession scientifique
[[] Cadre et autre profession intellectuelle supérieure
LJ Contremaitre, agent de maitrise, profession
paramédicale, technicien...
L] Instituteur
LJ Employé
[ 1 Personnel de service
LJ Ouvrier/Ouvrier agricole
L] Retraité
(] Eleve/étudiant
L1 Autres inactifs

[Autres informations non demandées mais
présentes dans le fichier :

[ date de consultation

(par signature de la fiche de consentement)
L] spécialité du médecin

(permettant de cibler le type de cancer)
[ In° de finess de I’établissement ]

Le questionnaire est terminé. Je vous remercie d’avoir
répondu aux questions. Bonne journée / soirée.
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ANNEXE 2. TABLEAUX CROISES DE RESULTATS

TABLEAU Q1. ESTIMEZ-VOUS QUE LE MEDECIN QUI VOUS A ANNONCE VOTRE MALADIE A SU TROUVER LES MOTS JUSTES
POUR VOUS EN PARLER ?

Base: 908 Olg’f;?t ue p(lzll:z‘;t ST Oui pluI:lé‘())tn;Jas Nont,oiz::s du ST Non

Base (n) 562 218 780 55 61 116 12
Base (%) 61,9 24 85,9 6,1 6,7 12,8 1,3
CSP + 178 49,4 29,2 78,7 10,1 9,6 19,7 1,6
CSP - 187 66,8 20,9 87,7 6,4 53 11,8 0,5
Retraité 507 64,1 23,5 87,6 4,7 6,3 11 1,4
Autre inactif 36 66,7 22,2 88,9 2,8 5,6 8,3 2,8

TABLEAU Q2. LE MEDECIN QUE VOUS AVEZ RENCONTRE LORS DE ANNONCE DE VOTRE MALADIE, VOUS A-T-IL PROPOSE
DE RENCONTRER UNE INFIRMIERE OU UN AUTRE PROFESSIONNEL POUR REDISCUTER DE VOTRE MALADIE ?

STATUT DE L'ETABLISSEMENT

Base: 908 () Base ST Oui Non (nsp)
Base 440 463 5
Total 48,5 51 0,6
AGE

Moins de 45 ans 86 52,3 46,5 1,2
45 a 54 ans 179 55,9 44,7 =
552 64 ans 275 54,9 447 0,4
65a74ans 246 43,5 56,1 0,4
75 ans ou plus 121 30,6 67,8 1,7

CH 215 62,3 37,7 -
CHU-R 125 44,8 552 ;
ESPIC 72 54,2 45,8 -
GCS 16 50 50 -
LIBERAL 8 25 75 -
PRIVE 472 42,6 56,4 11
lle de France 112 57,1 42 0,9
Nord Est 272 45,6 54 0,4
Nord Ouest 253 51,8 48,2 -
Sud Est 156 46,8 52,6 0,6
Sud Ouest 92 40,2 57,6 2,2
Dom Tom 23 47,8 52,2 -
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TABLEAU Q7. ESTIMEZ-VOUS AVOIR EU LE TEMPS DE DISCUTER DU TRAITEMENT DE VOTRE MALADIE AVEC LE MEDECIN ?

Base: 908 () Om,f;out . Oui, plutét ST Oui Non, plutst Non, pas du ST Non (nsp)
it pas tout
Base 554 199 753 74 67 141 14
Total 61 21,9 82,9 8,1 7,4 15,5 1,5
Un homme 364 63,7 23,6 87,4 6,6 58 12,4 0,3
Une femme 544 59,2 20,8 80 9,2 8,5 17,6 2,4
SITUATION PROFESSIONNELLE (REGROUPEE)
CSP + 178 56,2 22,5 78,7 13,5 7.9 21,3 -
CSP - 187 62,6 20,9 83,4 9,1 53 14,4 2,1
Retraité 507 61,9 22,3 84,2 6,3 7,7 14 1,8
Autre inactif 36 63,9 19,4 83,3 28 11,1 13,9 28
STATUT DE L'ETABLISSEMENT
CH 215 61,9 20,9 82,8 7.9 7.9 15,8 1,4
CHU-R 125 50,4 24 74,4 14,4 9,6 24 1,6
ESPIC 72 62,5 19,4 81,9 8,3 56 13,9 42
GCs 16 62,5 12,5 75 12,5 6,3 18,8 6,3
LIBERAL 8 25 62,5 87,5 12,5 - 12,5 -
PRIVE 472 63,3 218 85,6 6,4 7 13,3 17
REGION
lle de France 112 49,1 25,9 75 15,2 98 25 -
Nord Est 272 63,6 19,1 82,7 6,6 77 14,3 29
Nord Ouest 253 60,9 24,1 85 7.9 6,3 14,2 0,8
Sud Est 156 64,1 21,2 85,3 9 4,5 13,5 13
Sud Ouest 92 65,2 20,7 85,9 43 7.6 12 2,2
Dom Tom 23 52,2 21,7 73,9 43 21,7 26,1 =

TABLEAU Q17. VOUS A-T-ON REMIS VOTRE PROGRAMME PERSONNALISE DE SOINS ?

Base: 908 ()

Base 517 371 20
Total 56,9 40,9 2,2

CAGE

Moins de 45 ans 86 64 36 -
45 3 54 ans 179 60,9 36,3 2,8
55a 64 ans 275 61,5 38,2 0,4
65 a 74 ans 246 52,8 431 4.1
75 ans ou plus 121 44.6 521 3,3
CSP + 178 62,4 36,5 1,1
CSP - 187 59,9 38 2,1
Retraité 507 531 442 2,8
Autre inactif 36 69,4 30,6 -
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TABLEAU Q20. ESTIMEZ-VOUS QUE VOTRE SITUATION SOCIALE, FAMILIALE ET ECONOMIQUE A ETE SUFFISAMMENT

PRISE EN COMPTE ?

Oui,

Oui,

Non, plutét

Non, pas du

Base: 908 () tout  fait plutst ST Oui cout ST Non (nsp)
Base 389 202 591 121 140 261 56
Total 42,8 22,2 65,1 13,3 15,4 28,7 6,2
PROPOSITION D'ACCES AU TEMPS D'ACCOMPAGNEMENT SOIGNANT

ST Oui 440 47,5 22,7 70,2 13,9 10,5 24,3 58
Non 463 38,7 21,6 60,3 12,5 20,3 32,8 6,9
REALISATION DE L'EVALUATION SOCIALE DU PATIENT

Oui 348 63,5 259 89,4 55 32 8,6 2
Non 536 29,3 20 49,3 18,7 241 42,7 8

TABLEAU Q8. LE MEDECIN VOUS A-T-IL EXPLIQUE L'EFFET QU'AURAIT LE TRAITEMENT
SUR VOTRE MALADIE ET LES EFFETS INDESIRABLES QUE VOUS RISQUIEZ

D'AVOIR ?
Base: 908 () Base Oui Non (Nsp)
Base 740 149 19
Total 81,5 16,4 2,1
REMISE DU PROGRAMME PERSONNALISE DE SOINS
Oui 517 88,4 10,8 0,8
Non 371 714 24,5 4

TABLEAU Q9. ESTIMEZ-VOUS AVOIR EU SUFFISAMMENT D'INFORMATIONS SUR LES EFFETS DU TRAITEMENT ?

Oui,

Non,

Non, pas du

Base: 908 () tout 3 fait Oui, plutdt ST Oui S e tout ST Non (GE))
Base 543 209 752 72 55 127 29
Total 59,8 23 82,8 7.9 6,1 14 32
PROPOSITION D'ACCES AU TEMPS D'ACCOMPAGNEMENT SOIGNANT

ST Oui 440 65,5 21,6 87 5,5 36 9,1 3,9
Non 463 549 242 79 10,2 8.4 18,6 2,4
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TABLEAU Q11. ESTIMEZ-VOUS AVOIR RECU AIDE ET SOUTIEN DE LA PART DU MEDECIN ?

Base: 908 () tou(t);i,fait Oui, plutot ST Oui pluI:jé?tn; as Nont,:ol::lats du ST Non (nsp)
Base 614 186 800 56 49 105 3
Total 67,6 20,5 88,1 6,2 54 11,6 0,3
Oui 517 714 18 89,4 58 46 10,4 0,2
Non 371 62 243 86,3 6,5 6,7 13,2 0,5
REALISATION DE L'EVALUATION SOCIALE DU PATIENT

Oui 348 76,4 17,2 93,7 3,7 2,3 6 0,3
Non 536 61,9 22,4 843 7,8 7,6 15,5 0,2

TABLEAU Q16. ESTIMEZ-VOUS QUE VOUS ETES SUFFISAMMENT ENTOURE SUR LE PLAN MEDICAL POUR FAIRE FACE A
VOTRE MALADIE ?

Base: 908 () tou?;i,fait Oui, plutét ST Oui pIuTé‘?tn; as pasl\il(l:nt,out ST Non (nsp)
Base 641 186 827 42 26 68 13
Total 70,6 20,5 91,1 4,6 2,9 7 1,4
REMISE DU PROGRAMME PERSONNALISE DE SOINS

Oui 517 76,2 18,2 94,4 3,5 1,4 4,8 0,8
Non 371 62,5 243 86,8 6,2 4,9 11,1 2,2
Oui 348 759 17,8 93,7 3,7 0,6 4,3 2
Non 536 67,4 21,8 89,2 54 43 9,7 1,1
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Introduction : contexte et définitions

Depuis plusieurs années Internet et la téléphonie mobile ont profondément transformé nos modes de
communication. Le secteur de la santé s'est saisi de ces nouvelles technologies tant du c6té des professionnels
de santé, que de celui des usagers. La téléphonie mobile via les applications et les objets connectés permettent
de mieux se suivre et de partager facilement ses données. La santé, autrefois réservée au milieu médical,
devient grace au numérique accessible au grand public.

Selon John Mitchell, la e-santé désigne I': "usage combiné de l'internet et des technologies de I'information a
des fins cliniques, éducationnelles et administratives, a la fois localement et a distance".

Sa définition est désormais plus large. Elle correspond a I'application des technologies de I'information et de la
communication (TIC) au domaine de la santé et du bien-étre.

Cela correspond a du contenu numérique lié a la santé, appelé également la santé électronique.

La « e-santé »recouvre principalement deux domaines’ :

— les systemes d’informations de santé (SIS) ou hospitaliers (SIH): ils organisent, au niveau
informatique, les échanges d’informations entre la médecine de ville et I’hdpital, ou entre services au
sein d’'un méme hépital. lls concernent par exemple le dossier médical partagé (DMP), le systeme de la
carte vitale, etc.

— la télésanté regroupe la télémédecine (téléconsultation: consultation en visioconférence ;la
télésurveillance : surveillance a distance d’un patient malade par des professionnels de santé ; la télé-
expertise : I'échange d’avis entre médecins) et la santé mobile (la santé via les smartphones :
appareils électroniques, applications pour mobiles, objets connectés en lien avec la santé).

La santé mobile (mHealth, Mobile Health ou m-santé): recouvre "les pratiques médicales et de santé publique
reposant sur des dispositifs mobiles, tels que téléphones portables, systemes de surveillance des patients,
assistants numériques personnels et autres appareils sans fil" (Organisation Mondiale de la Santé, 2011).°

Cela englobe également les applications concernant le mode de vie et le bien-étre qui peuvent se connecter a
des dispositifs médicaux ou capteurs (bracelets ou montres) ainsi que les systéemes de conseil personnalisés, les
informations de santé et rappels de prise de médicament envoyés par SMS et la télémédecine pratiquée par
communication sans fil.

Les objets connectés sont des "dispositifs connectés a I'Internet pouvant collecter, stocker, traiter et diffuser
des données ou pouvant accomplir des actions spécifiques en fonction des informations recues" (Haute
autorité de santé, 2016).

lIs effectuent des mesures en temps réel et permettent de renseigner de nombreux paramétres influant sur la
santé : poids, température corporelle, pouls, tension, rythme respiratoire, rythme cardiaque, taux de glycémie,
qualité de sommeil...

Au bout de la connexion de I'objet se trouve un ordinateur ou un smartphone, un médecin ou un centre
d’appel, un centre de coaching... La premiere utilité est I'alerte : tout changement d’un des parameétres
transmis de maniere brutale ou atteignant une valeur critique préalablement fixée incite a une intervention,
une surveillance particuliére, a des conseils ou a des recommandations.’

'Scala B. E-santé : La médecine a I'ére du numérique. Sciences et santé, , 2016, n°29, pp.22-33. En ligne :
http://www.inserm.fr/mediatheque/infr-grand-public/fichiers/science-sante/ss29 janvier fevrier 2016

*0OMS. "m-Health - New horizons for health through mobile technologies", Global Observatory for eHealth series, 2011, vol. 3, p. 6. En ligne
: http://www.who.int/goe/publications/goe _mhealth web.pdf

*WEKA. Les objets connectés au service de la prévention de la santé. Saint-Denis : EditionsWeka, 2015.

En ligne : http://www.weka.fr/actualite/sante/article/les-objets-connectes-au-service-de-la-prevention-de-la-sante/
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Source : CNOM. Santé connectée. De la e-santé a la santé connectée. Le Livre Blanc du Conseil national de I'Ordre des médecins. Paris :
CNOM, 2015, p. 9. En ligne :https://www.conseil-national.medecin.fr/sites/default/files/medecins-sante-connectee.pdf

Les outils numériques (Internet, réseaux sociaux, applications, objets connectés...) permettent la réactivité, la
participation, I'implication, l'interactivité. lls complétent les supports traditionnels et peuvent assurer des
fonctions stratégiques au service d'un projet.

L'acces a l'information en santé via Internet participe a la construction d’une forme de responsabilisation et
d’autonomie.
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1. Etat des lieux - Données chiffrées

a) Usages généraux d'internet”
Taux d’équipement

En 2015, l'accés a I'Internet fixe a domicile (83%) dépasse pour la premiere fois le taux d’équipement en
ordinateurs (80%).

Les nouveaux équipements ont fortement augmenté: +12
points en un an pour les smartphones (58%), +6 points pour les 207
tablettes (35%).L’équipement en tablette tactile dépend en 40 -

premier lieu de I'age (seulement 11% des personnes de 70 ans 30 -

et plus sont équipées), puis du revenu et du niveau d’études. 0 |
Plus d’un Frangais sur deux est équipé d’'un smartphone en o
2015. La progression des smartphones est la plus rapide chez

0

les 12-17 ans: 81% en sont aujourd’hui dotés contre 59% en 12-17  18-24  25-39  40-59 60-69 70 ans

2014 (+22 points).Cependant, les plus dgés (plus de 60 ans) et ans  ans ansansans - etplus
les moins diplomés (aucun dipldme) ont encore des taux

d’équipement en smartphone inférieurs a 40%.

Le taux d’équipement en micro-ordinateur est fortement corrélé a I’age et au niveau d’études : seuls 43 % des
plus de 70 ans et 46% des personnes ne disposant d’aucun dipléme en possedent un.

Le taux d’équipement global des moins de 40 ans dépasse les 80% : 86% des 12 ans et plus sont équipés soit
d’un ordinateur a domicile, soit d’une tablette, soit d’un smartphone. Ce taux atteint 99% pour les moins de 40

ans.

Usages de I'Internet fixe ou mobile

84% des Frangais sont internautes et 68% se connectent quotidiennement. Entre 2014 et 2015, tous les usages
de I'Internet mobile mesurés « s’envolent » : navigation sur Internet (52%), consultation des courriels (45%) et
téléchargement d’applications (44%) ont progressé de 8 a 9 points. Les jeunes adultes sont en pointe dans les
usages de I'Internet mobile.

Les catégories les plus représentées parmi les non-internautes sont les plus agés (59% des non-internautes) et
les non-diplomés (52%).

La part de la population utilisant les réseaux sociaux progresse régulierement. Si I'usage des réseaux sociaux
type Facebook a perdu 5 points en 4 ans chez les 12-17 ans, il se développe en revanche pour les autres
tranches d’age : + 22 points pour les 25-39 ans et +18 points pour les 40-59 ans entre 2011 et 2015.Les
internautes utilisent de plus en plus les réseaux sociaux pour s’informer sur |’actualité.

La moitié des Frangais consultent sur Internet des avis, des notes et des commentaires (49% des Francais ont
consulté sur Internet les notes, les évaluations et les commentaires pour se faire une idée sur un produit ou un
service) : 26% ont émis sur Internet une note, une évaluation ou un commentaire sur un produit acheté ou un
service utilisé.

Enfin, les Francgais sont relativement mitigés quant aux objets connectés a vocation sanitaire, qui séduisent
seulement 21% a 28% des individus.

*Brice L., Croutte P., Jauneau-Cottet P., Lautié S. Barométre du numérique. Paris : Crédoc, 2015, 170 p. En ligne :
http://www.credoc.fr/pdf/Rapp/R325.pdf
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sommeil et transmet ces informations & une 5 21

application permettant de suivre ces paramétres

o

10 20 30 40

b) Les usages de l'internet santé

Une large majorité des Frangais sont des internautes et 69% sont des internautes santé, c'est-a-dire qu'ils ont
utilisé Internet pour rechercher des informations ou des conseils sur la santé”. Internet est devenu le premier
média permettant d'apporter a l'internaute l'information dont il a besoin, au moment ou il le souhaite et selon
le niveau de connaissances qui lui est adapté.

Par ailleurs, un tiers des internautes santé utilisent des solutions mobiles pour obtenir des informations
relatives a la santé. Cette utilisation est encore plus répandue chez les personnes atteintes d'une maladie
chronique.6

On distingue trois usages principaux de l'internet en matiere de santé’ : la recherche d'information, I'échange
d'expériences et la participation a la construction des savoirs :

— La recherche d'information, concerne le fait de se documenter un probléme de santé grave ou bénin
qui affecterait l'internaute ou son entourage, de rechercher des informations pratiques sur un
professionnel de santé ou un établissement de santé (tarifs, coordonnées etc.). Enfin la recherche
d'information peut correspondre a une initiative personnelle, dans le but de s'informer ou d'adopter
des modes de vie plus sains.

— L'échange d'expérience entre patients, usagers a été amplifié grace aux médias numériques (forums,
blogs puis réseaux sociaux). Si I'échange n'est pas nouveau, I'échange entre inconnus sur des sujets
aussi privés que la santé |'est.

— La participation a la construction des savoirs se caractérise par des retours d'expériences visant a
évaluer des services ou a améliorer les connaissances sur une pathologie ou un sujet de santé.

o L'usage des outils de santé connectée dans I’éducation et la promotion de la santé
Les technologies de I'information et de la communication (TIC) permettent de mesurer |'activité individuelle,
certaines constantes physiques, et d'en conserver I'historique sur smartphone et sur internet.
Certains objets connectés et applications sont développés pour un usage personnel (évaluer sa forme,
progresser dans un sport, perdre du poids), d'autres s'integrent dans une stratégie de prise en charge globale
du patient (bien prendre son traitement, contrdler sa tension, sa fréquence cardiaque, mesurer sa glycémie...).

*Richard J-B. Quelle utilisation d’Internet dans la recherche d’informations santé ? Communication présentée aux 10&mes journées de la
prévention et de la santé publique, 2015, Paris, France. En ligne : http://inpes.santepubliquefrance.fr/jp/cr/pdf/2015/Richard.pdf

®patients et Web, LauMa communication. A la recherche du ePatient. Paris : LauMa communication et Patients & Web, 2013, 44 p. En ligne
: http://www.patientsandweb.com/wp-content/uploads/2013/04/A-la-recherche-du-ePatient-externe.pdf

"Thoér C., Lévy J.J. Internet et santé : Acteurs, usages et appropriations. Québec, Canada : Presses de I'Université du Québec, 2012, 482 p.
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Les applications et objets connectés portent sur le bien-étre, la recherche de la forme, le diagnostic, I'éducation
thérapeutique, la communication, la premiére urgence, la téléassistance, la gestion des traitements, la collecte
de données a distance... Certaines sont d’une utilité « médicale » avérée mais d’autres sont plutét du domaine
des loisirs et du divertissement. °

o Applications
L'essor des smartphones a participé au développement trés rapide du marché des applications ces dernieres
années pour devenir un facteur déterminant du déploiement de la santé mobile.’
Les applications liées a la santé sont trés nombreuses (plusieurs centaines de milliers). De nouvelles
applications apparaissent (et disparaissent) chaque jour. Le volume mondial des applications mobiles en santé
est passé de 6 000 en 2010, a 20 000 en 2012 et 100 000 en 2013". 70% concernent le bien-étre et la forme,
30% sont destinées aux professionnels de santé et visent a faciliter I'accés aux données, la consultation et la

surveillance du patient, I'imagerie diagnostique etc.”

En 2014, la France compte 7 millions de « mobinautes santé »12, c’est-a-dire d’internautes qui s’informent sur la
santé via leur mobile ou tablette. Cependant :

— moins de 10% utilisent une application au quotidien,

—  plus de 40% des utilisateurs finissent par les trouver inutiles,

— 21% ont téléchargé I'une de ces applications par curiosité.
Par ailleurs, 79 % des personnes interrogées ne connaissentpas d’application de m-santé et la moitié d’entre
elles en ont un niveau de confiance limité. Enfin, les non-utilisateurs demeurent réticents dans de fortes
proportions, 67 % déclarant ne pas avoir I'intention de télécharger une application.

e Objets connectés
15 milliards d’objets connectés sont recensés aujourd’hui dans le monde, 80 a 100 milliards sont annoncés d’ici
2020.23 % des Frangais déclarent utiliser un objet connecté, 11 % en auraient déja adopté un dans le contexte
P . ~ 13
santé / bien-étre.
En France, les objets connectés en santé sont mieux connus que les applications, les plus intéressants étant
selon un sondage les tensiometres, balances, bracelets, montres et piluliers. Néanmoins seuls 11 % des
. 4, . , . .14
Francais ont adopté un objet connecté pour surveiller leur santé™.

e  Attentes des usagers
Les attentes des frangais en matiére de santé mobile sont dans l'ordre d'importance : la prévention, la
possibilité de surveiller sa santé, le fait de rester en forme, d'étre encouragé dans un effort et la possibilité de
faciliter le contact avec des services d’urgence.15

®Question santé asbl. Paroles sur .. les applis santé. Bruxelles : Bernadette Taeymans 72, 2017, 23 p. En ligne
http://questionsante.org/assets/files/EP/Les applis sant%C3%A9.pdf

° Commission européenne. Livre vert sur la santé mobile. Bruxelles : Commission européenne, 2014, 22 p. En ligne :
ec.europa.eu/newsroom/dae/document.cfm?doc_id=5187

' CNOM. Santé connectée. De la e-santé 3 la santé connectée. Le Livre Blanc du Conseil national de I'Ordre des médecins. Paris : CNOM,
2015, 36 p. En ligne : https://www.conseil-national.medecin.fr/sites/default/files/medecins-sante-connectee.pdf

"Greenspun H., Coughlin S. mHealth in a mWorld : How mobile technology is transforming health care. Washington : Deloitte
Development LLC, 2012. En ligne : https://www?2.deloitte.com/content/dam/Deloitte/us/Documents/life-sciences-health-care/us-lhsc-
mhealth-in-an-mworld-103014.pdf.

2CNOM. Santé connectée. De la e-santé a la santé connectée. Le Livre Blanc du Conseil national de I'Ordre des médecins. Paris : CNOM,
2015, 36 p. En ligne : https://www.conseil-national.medecin.fr/sites/default/files/medecins-sante-connectee.pdf

3CNOM. Santé connectée. De la e-santé & la santé connectée. Le Livre Blanc du Conseil national de I'Ordre des médecins. Paris : CNOM,
2015, 36 p. En ligne : https://www.conseil-national.medecin.fr/sites/default/files/medecins-sante-connectee.pdf

“IFOP. Les objets connectés, au centre d'un nouvel écosystéme de santé ? Etude pour L’Atelier BNP Paribas. IFOP, 2013, 17p. En ligne :
http://www.ifop.com/media/poll/2426-1-study file.pdf

1>CNOM. Santé connectée. De la e-santé a la santé connectée. Le Livre Blanc du Conseil national de I'Ordre des médecins. Paris : CNOM,
2015, 36 p. En ligne : https://www.conseil-national.medecin.fr/sites/default/files/medecins-sante-connectee.pdf
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Les enquétes indiquent également que les consommateurs "sont préts a adopter des capteurs mobiles pour

mieux se connaitre, s'entretenir, se coacher (quantified self) ou pour surveiller et/ou améliorer sa santé. Il est

une majorité des consommateurs a vouloir partager leurs données de santé avec leurs professionnels de santé

a des fins curatives ou a des fins de recherche". Les freins concernent I'efficacité et la confidentialité de ces
. 16

objets.

'%salmon, F. D., & Le Tallec, L. La e-santé: de nouveaux usages pour les technologies individuelles en santé publique. In Annales des Mines-
Réalités industrielles, n°4, pp. 70-75, 2014.
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2. Les enjeux de la e-santé en prévention et promotion de la santé
a) Opportunités
En France comme en Europe, la e-santé apparait de plus en plus comme la solution a mettre en place pour

. P P \ . , o PN . s . 17
palier aux difficultés de notre systeme de soins, confronté aujourd’hui a plusieurs défis majeurs™":

le vieillissement de la population,

la gestion de la dépendance,

I'accés universel a une prise en charge de qualité,

I'accroissement significatif des dépenses,

I'explosion des maladies chroniques,

I'évolution de la démographie médicale qui menace I’acces égalitaire aux soins,
les restrictions budgétaires.

La santé mobile pourrait participer a traiter ces difficultés en contribuant a axer davantage les soins sur le

patient et en favorisant le passage a une approche préventive tout en accroissant I'efficience du systeme.

La Commission européenne a identifié les potentialités de la santé mobile en matiere de soins et de

. . 1
prevention .

prévention accrue et amélioration de la qualité de vie: la mise a disposition d'outils d'autoévaluation
et le télédiagnostic, permettraient de dépister des maladies chroniques a un stade précoce, et de
bénéficier d'intervention de prestataires de soins de santé facilement. En mettant I'accent sur la
prévention, il est possible d'améliorer la qualité de vie des personnes, en trouvant des moyens
novateurs de promouvoir des comportements sains. A cet égard, la motivation et I'implication des
usagers sont fondamentales. De plus, une population davantage impliquée, vivant plus sainement et
plus longtemps, est censée contribuer a I'allégement de la charge financiére qui pése sur les systemes
de santé dans I'UE.

efficience et durabilité des systéemes de santé: |'utilisation de dispositifs mobiles pourrait participer a
la coordination disciplinaire et ainsi optimiser le temps des professionnels. Aussi la télésurveillance et
I'accompagnement permettrait d'effectuer davantage d'actes médicaux et de soins a distance ou par
les patients eux-mémes et donc participerait a une meilleur autonomie, une responsabilisation des
patients au maintien a domicile.Enfin, I'analyse des données produites par la santé mobile peut, en
donnant aux autorités sanitaires une vision plus précise et plus globale des affections et des
comportements des patients, aider a accroitre I'efficacité des soins et a améliorer la prévention des
maladies.

évolution du réle des patients : les solutions de santé mobile contribuent a engager le patient
jusqu'alors plut6t passif vers un comportement plus participatif et plus responsables de leur santé en
encourageant par exemple le patient a respecter son régime alimentaire et sa prescription. Elles
peuvent aussi sensibiliser la population aux questions de santé en fournissant au patient des
informations intelligibles sur son état de santé et la fagcon de vivre en fonction de celui-ci, et donc en
I'aidant a prendre des décisions plus éclairées en la matiére.

enfin,la santé mobile peut contribuer a une plus grande égalité d'acces aux soins, les technologies
permettant d'atteindre des zones éloignées et des personnes qui, autrement, auraient des difficultés
pour se faire soigner. Elle pourrait aussi faciliter I'acces aux soins des personnes handicapées.

17 P . . < . P . .
Commission européenne. Livre vert sur la santé mobile. Bruxelles : Commission européenne, 2014, 22 p. En ligne :

ec.europa.eu/newsroom/dae/document.cfm?doc_id=5187

BCommission européenne. Livre vert sur la santé mobile. Bruxelles : Commission européenne, 2014, 22 p. En ligne :
ec.europa.eu/newsroom/dae/document.cfm?doc_id=5187
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Une étude indique qu'en 2017, "la santé mobile pourrait permettre d'économiser un total de 99 milliards
d'euros sur les dépenses de santé des pays de I'Union Européenne dont les plus importantes concerneraient
les domaines du bien-étre/prévention et du traitement/surveillance".19

Les applications et objets connectés en santé disponibles a faible colt concernent un large champ de la

prévention/promotion santé : nutrition, addiction, santé mentale, prévention des accidents, contraception,

hygiéne bucco-dentaire, rythmes biologiques, observance des traitements, maladies chroniques (asthme,

BPCO, HTA, diabete, épilepsie, obésité...), mort subite du nourrisson, gestion des chutes, qualité

environnementale (air, aliments, habitation...), information santé individuellement ciblée et contextualisée,
P , . PN . e 20

acquisition de comportements de santé, diagnostic a domicile...

Tout comme certains sites internet, les caractéristiques des objets connectés et applications mobiles rendent
possibles des usages santé attendus par les utilisateurs et jugés pertinents pour changer des comportements
de santé : accessibilité 24h/24 en tous lieux, relatif anonymat, personnalisation des informations selon les
profils (avec des tests d’auto-évaluation au départ par exemple), délivrance de feedbacks, envoi de courriels ou
de SMS, utilisation de logiciels qui analysent des informations saisies ou consultées et aident a prendre des
décisions.”*

D'autres facteurs incitent les organismes de santé a utiliser internet pour des interventions en promotion de la
santé **:

- canal de communication de masse permettant d'augmenter la portée des actions

- intervention uniforme

- intervention ciblée, personnalisation de l'information transmise

- rapport colt-efficacité étant donné la portée des actions vers un plus grand nombre de personnes

Les applications et objets connectés bénéficient de ces avantages.

Enfin, "les applications mobiles ont la particularité de pouvoir s’adapter au contexte de |'utilisation, au moment
opportun, pour diffuser des informations, jeux, vidéos, musique, envoyer et recevoir des SMS, MMS, gages
d’efficacité de ces applications pour modifier des comportements de santé. (..) L'autre avantage des
applications et de la téléphonie mobile est d’augmenter les possibilités d’interactivité avec I'utilisateur. Les
interventions peuvent inclure des interactions en temps réel. Elles sont particulierement pratiques pour les
contacts réguliers et répétés comme pour enregistrer des pertes ou gains de poids, des rythmes cardiaques, les

. . . . . . . 23
cycles de sommeil. Elles deviennent tres populaires pour la gestion d’exercices physiques. "

b) Limites

Ces objets connectés développés par des entreprises dans un cadre international non réglementé connaissent
;. \ . sl . . 24

un véritable essor. lls soulévent des questions éthiques concernant la gestion des données personnelles.

La durée de vie d'une application est de 3 moissi elle n’est pas régulierement mise a jour. % des applications

seront téléchargées et utilisées une seule fois, tandis que les % des autres seront abandonnées au bout de 10
.re . 25

utilisations.

®salmon, F. D., & Le Tallec, L. La e-santé: de nouveaux usages pour les technologies individuelles en santé publique. In Annales des Mines-
Réalités industrielles, n°4, pp. 70-75, 2014.
“Briffault X. Objets connectés et prévention santé. Communication présentée aux rencontres de Santé Publique France, 2016, Paris,

France. En ligne : http://www.rencontressantepubliquefrance.fr/wp-content/uploads/2016/06/2-Briffault.pdf

| e Garjean N., Vivier-Rousselot V. Conduites addictives : Mieux utiliser Internet et le mobile en prévention et réduction des risques.
Rennes: AIRDDS Bretagne, 2014, 120 p. En ligne : http://doc.hubsante.org/doc_num.php?explnum id=16126

“Thoér C., Lévy J.J. Internet et santé : Acteurs, usages et appropriations. Québec, Canada : Presses de I'Université du Québec, 2012, 482 p.
Ble Garjean N., Vivier-Rousselot V. Conduites addictives : Mieux utiliser Internet et le mobile en prévention et réduction des risques.
Rennes: AIRDDS Bretagne, 2014, 120 p. En ligne : http://doc.hubsante.org/doc_num.php?explnum id=16126

*"|REPS Bretagne. Santé connectée... Que la magie opére! Horizon pluriel n°28, 2015.
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Les risques portent sur :
— la protection des données personnelles, des données de santé et la confidentialité
— le défaut de validation clinique pour une solution qui s’apparenterait a un dispositif médical, la
tromperie sur la finalité d’'une application
— le dysfonctionnement des produits et logiciels, le manque de fiabilité des capteurs
— lavulnérabilité, les failles de sécurité des produits et Iogiciels.z'5

c) Critéres de qualité
Plusieurs initiatives ont récemment été lancées afin promouvoir |'usage et renforcer la confiance dans les
applications et objets connectés en santé.

e La Haute autorité de santé a publié un référentiel de bonnes pratiques destinés aux industriels et aux
évaluateurs portant sur les applications ou objets connectés n'ayant pas de finalité médicale déclarée
c'est-a-dire ayant un effet potentiel sur la santé sans étre un dispositif médical. Les critéres de qualité
retenus ont été structuré en 5 domaines et 14 sous-domaines :

* Informations utilisateurs
« Description
« Consentement
* Contenu de santé
« Conception de contenu initial
« Standardisation
« Contenu généré
« Contenu interpréte

* Contenant technique
« Conception technique
« Flux des données

» Sécurité/Fiabilité
« Cybersécurite
« Fiabilité
« Confidentialité

» Utilisation/usage
« Utilisation/design

« Acceptabilite
« Intégration/import

Ainsi, 101 bonnes pratiques ont été retenues par la HAS et I'amene a préconiser qu'une application ou un objet
connecté :

- délivre des informations de santé fiables et de qualité

- soit techniquement performant

- garantisse la confidentialité et la sécurité des données personnelles

- soit ergonomique et d'utilisation simple.

La HAS complétera prochainement ce travail avec des documents a destination des utilisateurs : professionnels
de santé et usagers.

*Kratzke C., Cox C. Smartphone technology and apps : rapidly changing health promotion. International electronic journal of health
education, n°15, 2012, pp. 72-82

®CNOM. Santé connectée. De la e-santé a la santé connectée. Le Livre Blanc du Conseil national de I'Ordre des médecins. Paris : CNOM,
2015, 36 p. En ligne : https://www.conseil-national.medecin.fr/sites/default/files/medecins-sante-connectee.pdf
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Afin de garantir la qualité des applications mobiles et objets connectés en santé pour orienter le grand
public, les patients et les professionnels de santé vers les meilleures solutions, la société DMD Santé
(www.dmd-sante.com) créée en juillet 2012, par deux médecins et un ingénieur informatique santé,
experts en santé mobile, a développé mHealthQuality, le ler label dédié aux applications mobiles et

objets connectés de santé (I'ARS Nouvelle-Aquitaine a collaboré avec DMD Santé a ['évaluation
d'applications mobiles).

La méthodologie scientifique d'évaluation du label mHealthQuality repose sur un ensemble de facteurs visant a

garantir

la confiance des usagers envers ces nouveaux outils. Un guide de bonnes pratiques accessibles a tous

permet aux éditeurs de concevoir, développer et actualiser leurs outils en lien avec les critéres retenus par ce

27
label®" :

en matiére médicale : identifier les utilisateurs cibles ; vérifier la fiabilité de I'information médicale
délivrée ; distinguer le contenu scientifique du contenu non scientifique ; adopter les formules et
unités de mesure/calcul de référence dans le pays de distribution de 'application

en matiére de définition de I'usage : établir une liste des besoins potentiels avec les futurs utilisateurs
; adapter I'ergonomie de I'application mobile de santé au contexte dans lequel elle sera utilisée, et la
tester avant sa diffusion

en matiére juridique : s’assurer de la qualification juridique de I'application le plus tot possible dans le
processus et, en tout état de cause, avant de la mettre sur le marché ; établir des conditions générales
régissant l'utilisation de I'application et des données personnelles éventuellement traitées, en
fonction du contexte d’utilisation et des fonctions de I'application, ériger la protection des données
personnelles comme fil conducteur lors de la conception et du développement de I'application, mettre
a disposition de l'utilisateur une application respectueuse de sa vie privée,par défaut, tout en lui
permettant de renoncer, sous sa seule responsabilité, a tout oupartie des mesures de protection
développées

en matiére éthique : permettre a l'utilisateur de gagner en autonomie ; respecter les principes de
bienfaisance et de non-malfaisance ; respecter la méme régle d’accés et de diffusion de I'information
quel que soit le profilou le statut de I'utilisateur

en matiere de sécurité informatique : recourir a des développeurs formés a la rédaction d’un code-
source propre et a lasécurité informatique ; respecter les normes de codage en vigueur ; minimiser au
mieux les fonctionnalités du systeme d’exploitation du smartphone ou d’autres applications installées
dessus ;restreindre les acces de I'application aux données et fonctions du smartphone a cequi est
strictement nécessaire a la réalisation du service, utiliser un environnement de développement et des
frameworks sains, dignes de confiance, dont les fonctionnalités sont connues et approuvées.

Aussi, I'Association d'Information et de Ressources sur les Drogues, les Dépendances et le Sida de
Bretagne a réalisé un guide qui a permis de mettre en avant une liste de critéres de qualité des
applications mobiles portant sur le theme de la prévention des conduites addictives®® :

La gratuité des services

La possibilité de partager des contenus

Des contenus fréquemment renouvelés

L'utilisation de contenus ludiques : animations sous forme de bandes dessinées, de simulations
virtuelles par exemple

Des expériences de vie réelle, des vidéos de paroles/témoignages de jeunes sur un probléme

? Marchan
2016, 28 p.
e Garjea

d G., Yasini M. Conception et développement d'application de santé mobile : guide de bonnes pratiques. Reims : DMD santé,

n N., Vivier-Rousselot V. Conduites addictives : Mieux utiliser Internet et le mobile en prévention et réduction des risques.

Rennes: AIRDDS Bretagne, 2014, 120 p. En ligne : http://doc.hubsante.org/doc_num.php?explnum id=16126
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— Des messages informels, positifs, courts, droles, des jeux/défis...
— Desclipsde30a45s
— Des messages et informations contextualisés : par exemple, recevoir les SMS apreés I'école, le soir (au
moment opportun ou I'on peut fumer, boire....)
— Des films et des feuilletons
— Des musiques de relaxation
— Lelien avec un site internet et I’envoi de SMS (pour une population isolée/précaire/vulnérable, le SMS
est un moyen de montrer I'intérét qui leur est porté).
— Ladiffusion de n° d’urgences
— Des rappels quand cela est nécessaire (un rendez-vous, une activité a effectuer...)
En revanche les appels vidéo (mode visio) sont moins bien pergus car ils entrainent une perte d’anonymat.
Enfin, ces applications doivent étre faciles a télécharger, étre développées selon une technologie adaptable aux
évolutions technologiques qui ne manqueront pas d’apparaitre...

d) Impacts sur la santé

Un rapport de I'Inpes fait le point sur les connaissances scientifiques en matiere d'intervention a distance en
prévention et promotion de la santé (dispositifs téléphoniques et internet). Le développement des
interventions par l'intermédiaire de SMS ou d'applications sur smartphones semblent prometteuses malgré le
peu de travaux concernant leur efficacité.”.

Selon des données relatives au Barométre santé 2010 "parmi les 15-75 ans, environ une personne sur dix
déclare un changement dans sa facon de s’occuper de sa santé du fait de I'usage d’Internet, et 3,2 % un impact
sur la fréquence des consultations, des proportions qui sont, parmi les 15-30 ans, respectivement de 15 % et de
5,2 %. Les comparaisons entre les différentes classes d’age soulignent que I'impact de I'utilisation d’Internet sur

. . , . . N P . . 30
le fait d’aller voir un médecin est particulierement visible dans la tranche la plus jeune de la population"™".

Le développement des applications et objets connectés en santé datant de moins d’une dizaine d’années, les
publications de mesure d’impact ou de mesure de taille d’effet thérapeutique sont encore limitées.
Néanmoins, selon Payne, qui a réalisé une évaluation des principaux domaines ou se déploient des applications
dans une revue systématique, il apparait que les applications visant un changement de comportement
(alimentaire, addictif, etc.), la promotion de I'activité physique ou le suivi des problémes dépressifs sont le plus
fréquemment étudiés. Au niveau méthodologique, les effectifs sont le plus souvent inférieurs a 100. Des effets
sont retrouvés dans tous les domaines étudiés.™

La recherche scientifique est essentielle pour établir un cadre de qualité pour la santé mobile. Etant donné
I'essor du domaine de la santé mobile, il convient de s'assurer de la fiabilité des dispositifs. Cependant étant
donné |'évolution rapide dans le secteur des technologies de I'information communication et notamment en e-
santé, il est particulierement difficile de réaliser des études afin d'apporter les preuves scientifiques. La preuve
scientifique en matiere d'application et d'objet connectés nécessite d'étre redéfinie.”

*Nguyen-Than V., Haroutunian L., Lamboy B. Les dispositifs efficaces en matiére de prévention et d'aide a distance en santé : une synthése
de littérature. Saint-Denis :Inpes, 2014, 38 p.

Opeck F., Nguyen-Than V, Richard J-B. &Renahy E. Usage d’internet : les jeunes, acteurs de leur santé ?, Agora débats Jeunesses, n°63,
2013, pp. 102-112.

*Haute Autorité de santé. Référentiel de bonnes pratiques sur les applications et les objets connectés (Mobile Health ou mHealth). Saint-
Denis : HAS, 2016, 59 p.

*2) 3 santé mobile, I'avenir de nos soins de santé ? Health Forum, le magazine de I'union nationale des mutualités libres, 2016, n°27, pp.6-
15.
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3. Exemples d'applications et d'objets connectés en santé
Exemples d'applications santé :

—  Corpus Gang® : Corpus Gang regroupe 11 mini-jeux qui retracent avec humour la vie d’un coeur
adolescent qui souhaite aider ses amis, membres de son Gang. Destiné aux 12-18 ans, Corpus Gang,
développé par OUAT Entertainement, en co-production avec Canopé et avec la participation active de
I'INPES, la MGEN et Universcience, apprend aux adolescents a entretenir leur santé, leur bien-étre et
leurs relations aux autres. Pour y parvenir, il ne suffit pas simplement de manger des fruits ou de faire
du sport mais plutoét de trouver le bon équilibre entre le physiologique, le mental et le socio-
relationnel. L’objectif final du jeu est d’amener les joueurs a réfléchir et prendre du recul par rapport
aux situations auxquelles ils sont confrontés quotidiennement, comme par exemple la gestion du
stress. Les joueurs devront aussi prendre conscience de I'importance des compétences a acquérir et a
mobiliser, tels que I'esprit critique ou I'entretien des relations interpersonnelles, pour éviter les piéges
de I'exces.

- YoIoCompanion34 :'application gratuite YOLO Companion a été développée en
2014 par I'lreps Bourgogne Franche-Comté afin de sensibiliser les jeunes de 14
a 18 ans aux risques associés a la consommation d’alcool. YoloCompanion (You
Only Live Once : Tu n’as qu’une vie, protége-la !), répond a une double
préoccupation :
o éviter les consommations régulieres qui peuvent aboutir a une
dépendance chez I'adulte
o lutter contre le "binge drinking" source de mortalité par accidents sur la voie publique ou de
comportements de violents.
L’application est composée des menus suivants :
o  SAM, celui qui conduit c’est celui qui ne boit pas : un jeu de hasard permettant de désigner
un conducteur
o Sitabutabuses: un outil pour évaluer son taux d’alcoolémie
o Think or drink : un jeu virtuel, autour des risques liés a la consommation d’alcool. Au travers
de 5 situations (liées au risque sexuel, a la conduite, a la violence, au cannabis, etc.),
I'utilisateur choisit la suite de I'histoire et le dénouement
o Le Quizz : jeu de questions/réponses pour tester ses connaissances
o Des conseils et des rappels de la loi complétent I'application

—  Nutribird® : cette application a été développée par I'lreps de Picardie grace a
un financement de I'ARS Nord-Pas-de-Calais-Picardie. Elle a vocation a
permettre de comprendre |'importance d'allier une alimentation saine a
I'activité physique. Sous forme de jeu, I'application a pour objet d'éduquer le
joueur via un jeu d'arcade ou il est personnifié par un oiseau gourmand qui
peut tout manger. Son corps évolue graduellement en fonction des éléments

qu'il ingére. En cours de jeu, on peut vite devenir obése si I'on abuse de
hamburgers et autres sodas sans pratiquer un minimum d'activité physique. Elle est issue du projet
PicAlim, étude sur l'alimentation des éléves de seconde en Picardie. L'application a regu le Prix de la
meilleure application pour I'éducation a la santé lors du hackathon santé de Strasbourg en 2014.

- Stopblues36 : cette application constitue une méthode

préventive du suicide. Développée par I'Inserm, elle a pour I nserm
(@)

objectif d’inciter toute personne majeure en souffrance

Institut national
3Corpus Gang. En ligne : http://www.corpusgang.com/ de la santé et de la recherche médicale
*pass' Santé Jeunes Bourgogne Franche-Comté. En ligne :http://www.pass-santejeunes-bourgogne-franche-comte.org/

*Nutribird. En ligne :https://nutribird.fr/

*Stopblues : Un outil numérique innovant contre le mal-étre et pour la prévention du suicide. En ligne :
http://www.ccomssantementalelillefrance.org/sites/ccoms.org/files/pdf/Printempsemen-13-06-2017.pdf
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psychique ou présentant un risque suicidaire a rechercher de I'aide. L’ utilisateur y trouve des solutions
concrétes telles que des vidéos d’information notamment sur la souffrance psychique et I'apport des
différentes catégories d’aide mobilisables, ainsi que des témoignages. A cela s’ajoute des tests
d’autoévaluation, permettant de proposer au patient un programme personnalisé, de lui indiquer les
ressources médicales de proximité mais également I'ajout d’un « bouton d’urgence », utilisable dans
une situation de détresse trés importante. Enfin, un dernier focus concerne I'humeur et I'état
psychologique de la personne. Le patient peut s’identifier a des profils divers et variés, recensés dans
I'application. Des conseils, des « trucs et astuces », ainsi que des exercices psychologiques sont
proposés afin d’améliorer |I'état psychologique du patient.

Exemples d'objets connectés en santé

Verre connecté Auxivia® : Auxivia est un verre muni de capteurs (accélérometre, pastille ultrason,

voyant lumineux) qui permet de suivre I’hydratation des personnes dgées. Ce dispositif développé

avec les patients, pour les Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes, permet

au personnel s’assurer que la personne boit suffisamment tout au long de la journée. Un bilan

qguotidien est généré automatiquement : il permet de mieux suivre les résidents et de les inciter a

s’hydrater. Connecté a un logiciel, le verre enregistre de nombreuses informations :

o reconnaissance de l'utilisateur,

o mesure des quantités ingérées,

o reconnaissance du mouvement (eau bue, eau renversée, eau jetée),

o intégration de recommandations personnalisées en fonction des besoins et pathologies des
résidents,

o incitation a I’hydratation via un signal lumineux dans la base du verre,

o détection automatique des cycles de lavage pour éviter les risques hygiéniques.

Glucométre connecté iHealthGluco® : destiné aux patients diabétiques, ce lecteur de glycémie

mesure le taux de sucre dans le sang. Les résultats s'affichent sur I'écran ou sur une application

dédiée. Il permet aux patients de suivre leurs résultats et de consulter leur historique. Les résultats

peuvent étre partagés avec leur médecin. Il est également possible d'indiquer ses prises de repas, de

médicaments et de programmer des rappels afin de gérer au mieux la maladie.

¥ Auxivia. En ligne :http://auxivia.com/fr/
38GIucométreconnectéiHeaIthGIuco, iHealth. En ligne :https://ihealthlabs.eu/fr/51-lecteur-de-glycemie-connecte-ihealth-gluco.html
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Conclusion

Le développement du marché des applications et objets connectés en santé s'inscrit dans la perspective d’une
culture participative en santé, en permettant la mesure, I'autocontrole et I'autogestion de la santé.> La e-santé
permet a l'usager-patient d'étre placé au centre de la prévention et du soin et lui confere une participation
active au sein du systéme de santé.

Cependant, le principal enjeu est d'établir un cadre de sécurité, de qualité, de fiabilité et des critéres
d'efficacité pour améliorer I'utilisation, le développement et I'évaluation des applications mobiles de santé.
Ces éléments permettront de gagner la confiance des usagers, qu'ils s'agissent des professionnels ou du grand
public.

Par ailleurs, si le numérique élargit la sphére de l'espace public, il peut également générer ou révéler des
inégalités.Le risque d’exclusion liée a la « fracture numérique »ne doit pas étre négligé, notamment en milieu
rural, auprés des populations agées ou économiquement défavorisées. La maitrise du numérique passe d’abord
par la maitrise de I'écrit. L’analphabétisme électronique (ou « illectronisme ») toucherait 15% de la
population.4°

Le développement de l'accés a l'information impose de questionner I'éducation aux médias. Qu'en est-il de la
capacité d’un individu a trouver, a comprendre et a utiliser I'information de santé (littératie en santé). Si les
usages des internautes en matiére de santé se développent, le numérique permet-il pour autant de développer
chez les usagers-citoyens des compétences permettant une réduction des inégalités sociales de santé ou a
I'inverse les aggrave-t-il ?

Enfin, des efforts importants restent a faire pour résoudre les problemes d’accessibilité des personnes en
situation de handicap.

*Thoér C., Lévy J.J. Internet et santé : Acteurs, usages et appropriations. Québec, Canada : Presses de I'Université du Québec, 2012, 482 p.
“*Agence nationale de lutte contre l'illettrisme. La charte : Pour que le numérique profite  tous, mobilisons-nous contre l'illettrisme. En
ligne: http://www.illettrisme-ressources.com/wp-content/uploads/2016/07/charte pour gue le numerique profite a tous.pdf
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ANNEXE Il : mHealth App Economics 2017/2018, Current Status and
Future Trends in Mobile Health, How digital intruders are taking over

the healthcare market.
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1. About the mHealth Economics program

The mHealth Economics program has been exploring the developments of digital health for 7 years
now, and counting. Since the first report on the mobile health app market, a total of 6.7 million data
points have been revealed, which illustrate mHealth and digital health market developments dating
back as far as 2010. The mHealth Economics program is the largest digital health research program
globally, with more than 15,000 participants since its beginnings. This is the first of two reports of the
mHealth Economics Program 2017/2018. Download the 2™ report (How To Monetize Mobile Health
Apps) for free here.

15 000 The aim of the program is to reveal current market conditions, and future trends in

/ the digital health arena. It examines how successful mHealth app publishers are
participants operating, how the market is changing, and where it is heading. In doing so, the
since 2010 report helps stakeholders to understand current and future market developments.

Each year the program emphasizes several trending topics relevant to digital health.
For 2017/2018, trending topics include; digital health
business models, typical project budgets and digital health

\ ) , The mHealth Economics
accelerator programs. Also new to this years’ program is the

release of not only one, but several free-to-download reports. program — go-to
This year more than 2,400 decision makers and experts in resource for all digital
mobile and digital health have partaken in the market survey health stakeholders

and have contributed to this year’s report.

THE MHEALTH APP DEVELOPER ECONOMICS PROGRAM REPRESENTS THE
GLOBAL MHEALTH APP MARKET

Share of survey participants by region

2,400

mHealth practitioners

m ©Research2Guidance 2017
y ‘ Source: Research2Guidance - mHealth App Developer Economics study 2017 - n= 2,400

Research 2 Guidance

The majority of digital health practitioners come from Europe (47%) and the US (36%). 11% come from
the Asian-Pacific region, and only a small share from South America and Africa.
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The biggest region, Europe, represents 36 countries in this report. The majority of answers from
European mHealth survey participants come from Germany, and the UK. The second biggest region,
North America, is represented by 91% US-American and 9% Canadian app publishers.

Participants include; app owners and managers, coders, project managers, physicians and health start-
ups. Answers have come from 91 countries globally. The 2,400 participants represent 3% of the global

app publishers in healthcare.

We want to thank all survey participants for their contribution and wish the readers an interesting

read.

Sincerely,

Your Research2Guidance team

Terms of Report Re-Use

We invite you to share the download link from
www.research2guidance.com, social media or file
sharing platforms like Slideshare onto which
Research2Guidance has uploaded the report. For
permission to distribute the report document (PDF)
within your contact base or its content, please
contact us in advance. Thereafter, provided that
you mention Research2Guidance as its author, feel
free to mention the report, cite parts of the results
or re-use graphics.

Representations, Warranties and Disclaimer:

Research2Guidance offers the report as it is and
makes no representations or warranties of any kind
concerning the work; express, implied, statutory or
otherwise. Research2Guidance considers the
information in this report reliable, but states that it
should not be relied upon as such.

Opinions stated in this report are researched by the
author as it is and might be subject to change
without notice. Any third-party using this report
must not rely on its information solely, but must

carry their own due diligence to verify the author’s
information.

Research2Guidance disclaims all implied
warranties: including, without limitation,
warranties of merchantability or fitness for a
particular purpose.

Limitation on Liability:

In no event will Research2Guidance, its affiliates or
representatives be liable to you for any special,
incidental, consequential, punitive or exemplary
damages or lost profits arising out of this license or
the use of the work.

Termination:

This license and the rights granted hereunder will
terminate automatically upon any breach by you of
the terms of this license.

Research2Guidance
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Want to make use of our mHealth Economics program?

Reach out to 100,000 digital health decision makers

Promote your services:

Let the digital health community know about your product:

v" Reach out to more than 100,000 digital health decision makers

v/ Become a report sponsor or host one of three Research2Guidance Thought Leadership
webinars on digital health

v Present your service to the global mHealth community

Improve your digital health service offerings:

Make use of the research program insights:

Test your product idea

Find out what digital health customers really want
Segment your customer target groups

Become a long-term research partner

Access more than 25,000 mHealth companies

Analyse market segments (e.g. diabetes, women’s health, regional breakdowns)

D N N N N RN

Understand competitors’ offerings

e oS Contact us:

&’J Markus Pohl
s
# Email: markus.pohl@research2guidance.com

Phone: +49 30 60 989 3360

v -
pi Download our brochure
A ', L

126


file:///C:/Users/r2g-ideapad100/Dropbox/mHealth%20Economics%202017/8)%20Reports/www.research2guidance.com
mailto:markus.pohl@research2guidance.com
https://research2guidance.com/wp-content/uploads/2017/04/Sponsorship-Opportunities-for-mHealth-Economics-2017-.pdf

2. Introduction: The digital health market continues to segment and
establish

The market of mobile health apps is about to turn 10-years old. Although there were various digital
health solutions prior, it was in 2008 that Apple enabled what is now a mass market for mobile health
apps by launching its Apple App Store.

Pending the perspective, 10-years can be considered a long or short period of time. In the traditional
healthcare industry, 10-years is merely the time span for a product development cycle.! In the digital
arena, 10-years is close to prehistoric. The two environments are very different, and yet, the fast-paced
digital industry and the slow-paced healthcare industry have been colliding to produce digital health —
bringing disruptive change to the market.

This report situationally analyses the current state of digital health. After 10-years of market
development, it is fair to say that some of the dust of early disruption has settled, and that some of
the market leaders and lagers can be segregated by, for example, business models, monetization and
marketing.

INTEREST IN DIGITAL HEALTH FROM INDUSTRY OUTSIDERS IS DECLINING,

BUT IS HIGHER THAN EVER AMONGST HEALTHCARE INSIDERS

Timeline 2007-2017 of Google searches globally for the keyword “digital health” comparing users from
the internet/telco industry and from the healthcare industry

Users from the internet/telco industry

Number of searches in Google

2007 2009 2011 2013 2015 2017

Source: Google trends 2007-2017. Values indicate the search interest relative to the highest point in the chart. Value 100
RG stands for the highest popularity of this search term. Value 50 means that the term was half as popular. Value 0
corresponds to a popularity of less than 1% compared to the maximum value.

Research 2 Guidance

! The average time to develop a new drug is 10 years.

©Research2Guidance 2017 — mHealth Economics 2017/2018 — www.research2guidance.com

127



file:///C:/Users/r2g-ideapad100/Dropbox/mHealth%20Economics%202017/8)%20Reports/www.research2guidance.com
http://phrma-docs.phrma.org/sites/default/files/pdf/rd_brochure_022307.pdf

Internet search engines highlight how the interest in
digital health has developed among the internet/telco
(outsiders) versus the healthcare industry (insiders). A
little over 10-years ago, the hype for “digital health”
as a search term among outsiders was at all-time
highs. As the digital health market expanded and
matured, fewer “digital health” internet searches by
outsiders were observed, while interest among health
professionals strengthened

Other topics like Artificial Intelligence, Virtual Reality
or Internet of Things are trending topics at the
moment. Whilst the hype around mobile health has
slowed down, stakeholders within the health industry
are giving life to mobile health solutions. Industry
insiders have adopted new technologies, new
business models and new work flows. Some of the
early digital health adopters have grown into
prosperous businesses. Successful and experienced
publishers have found their role in the market and are
leading the way for followers — as revealed in the
mHealth Economics 2017/2018 reports.

Ulowd
Daman.

Daman mHealth
Partner Challenge

Your chance to partner with the leading
health insurer in the UAE

We are interested in
state-of-the-art mobile health
solutions to improve the health
outcomes of our member base

within the Arabic region. Send
through your proposals today!

Campany descriptions/proposals can be sent to:
DamanChallenge @research2guidance.com
before 30.11.2017
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10 REPORT TAKE-AWAYS

325,000 health apps
available in 2017

78,000 new health apps
added to major app stores in the last year

Android overtaking Apple
in numbers of available health apps

84,000 health app publishers
releasing apps

Gap of demand and supply widening
with high number of developers, low downloads growth rates

S5.4bn investment into digital health start-ups
fueling the market

3.6bn apps will be downloaded
by users in 2017 (estimated)

18% not developing health apps
due to uncertain regulations

Insurers are the #1 future distribution channel
53% of digital health practitioners expect health insurances to be
future distribution channel with best market potential

28% pure digital market players
in the digital health industry
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4. The digital & mobile health market continues to grow

The market for mobile health has been growing steadily over the last years, and continues to do so.
This year there are 325,000 health apps (health & fitness and medical apps) available on all major
app stores — the most there has ever been. Since last year, 78,000 new health apps have been added

to major app stores.
The app growth is fueled mostly by an increase of Android apps. Android has
325' 000 health seen a growth rate of 50% from 2016 to 2017. In )
apps available  comparison, i0S health apps have increased by Android #1 platform

[0) 1 1 .
in 2017 20% within the last year. now — overtakmg
Android has now overtaken iOS as the number

Apple in numbers o
one platform for health apps, and has the greatest number of mobile pp ) f
health apps of any app store. health apps available

325,000 MHEALTH APPS AVAILABLE — GOOGLE PLAY STORE IS NOW

NUMBER ONE FOR HEALTHCARE APPS, OVERTAKING APPLE APP STORE
Number of mHealth apps displayed in App Stores

180 ’

160

140

120

100

80

60 2016 m 2017
40 amazon

. & @

} - = -

Google Play Store Apple App Store Windows Phone Amazon App  Blackberry World
Store Store

Thousands

Source: Research2Guidance - mHealth App Developer Economics study 2017 - n = 2,400

The aforementioned 325,000 mHealth apps equates to an expected 3.7 billion app downloads in 2017
(estimated). Compared to last year, this is an increase of 16%. The growth rate has picked up speed
again when compared to the previous year, where the growth rate of app downloads was only 7%. The
growth of download numbers is driven mainly by downloads from Android and iOS. Android
contributes the highest share of mHealth app downloads in 2017 (estimation). Apart from Android and
iOS all other platforms only play a marginal role.

3.7 billion mHealth apps represent the supply side of the mobile health app market. The demand for
mobile health apps is fueling the supply. The health industry is experiencing the same phenomenon as
other industries before: The demand for apps fuels supply growth.
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3.7 BN HEALTH APPS WILL BE DOWNLOADED IN 2017
BIGGEST SHARE COMES FROM ANDROID
© -

Estimated total downloads of mHealth apps (billions)

Android

i0S

Windows Phone
Others

2013 2014 2015 2016 2017E

RG

Rescarch 2 Guidance

Source: Research2Guidance - mHealth App Developer Economics study 2017 - n = 2,400

Growth rates of downloads have slowed compared to some years ago. App usage is still high but
getting new downloads is a tough sell. The use of mobile apps is concentrated on 20 or fewer apps for
the majority of app users.

3.7 health apps will On the supply side, the number of app publishers continues to

have been downloaded grow. The growing number of apps is fueled by a growing number

in 2017 of app publishers. This year more than 84,000 app publishers are
developing apps for the medical and health & fitness market.
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SUPPLY IS OUTGROWING DEMAND — GROWTH RATE OF APP PUBLISHERS IS

HIGHER THAN ANNUAL DOWNLOAD GROWTH RATE OF MHEALTH APPS
Number of downloads of health apps; number of health app publishers 2015-2017

billions

6

- -

-
# of annual downloads 3

2015 2016 2017

RG

Researer 2 somnee | S0Urce: Research2Guidance - mHealth App Developer Economics study 2017 - n = 2,400

This year the number of app publishers increased by 45%. Thus, app publishers in general find
themselves facing a market of increasing supply, and decreasing demand.

Another driving factor for the growth of the digital health market is the growth of start-up companies
fed by early-stage investments from accelerators, incubators and Venture Capital Firms. Early stage
investors have invested approximately $5.4bn globally into digital health start-ups in 2016. Heavy
investments into the market for digital health — early stage as well as later stage — are fueling market
growth.

55 4 billi h b 2016 has seen investments into digital health to the sum of $4.2
: [Hon nave DEEN  yillion from US-American VCs only — slightly less than the previous
invested in digita/ two years. The first half of 2017 seems destined to exceed this annual

. figure, potentially making 2017 a record-breaking year? for digital
health in 2016 health. In addition to VCs, accelerators and incubators have invested
appr. $90 million into digital health.

2 Rockhealth (2017)
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INVESTMENTS INTO DIGITAL HEALTHCARE START-UPS SUM UP TO $5.4 BN
GLOBALLY IN 2016

Investments into healthcare start-ups in 2016 globally

Early stage Later stage
Phase MvP Seed & Series A Series B-D+
Investmfent Ac.:celerator/ Ve Ve
vehicle incubator

m Source: Research2Guidance - mHealth App Developer Economics study 2017 - n = 2,400;
Rescarct 2 cunance ROCKhealth (2017); Crunchbase (2017)

One major limitation for the digital health market are strict and often complex regulations. Regulation
is often named as one of the biggest reasons for the slow development of digital health solutions. Last
year’s mHealth Economics survey showed that 18% of digital health stakeholders are held back from
developing apps due to uncertain regulatory conditions.

The healthcare sector is, and has been, subject to intense regulation. Digital as well as non-digital
health solutions that could pose a risk to patient safety must be cleared by an approved regulatory
body, such as the FDA in the USA.

But there are signs of big future changes in regulating digital health. In July
. 2017, the most prominent regulatory body — the FDA —announced a very new
Regu/atlons out approach to approving digital health solutions (called Digital Health Innovation
of sync with Plan). Instead of approving individual digital products, entire companies could
blish , be approved, and digital products released by those pre-selected companies
publisners would not have to go through a regulatory process for each of their product
rea/ity releases.

This development is still very fresh, but the FDA seems to initiate a paradigm
change in regulating digital health solutions. This could act as a blueprint for more countries to follow.

Regulations differ between countries. For app publishers being subject to regulations, the choice of
their target market makes a difference — e.g. in having a competitive advantage or a threshold for
market entry.
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The countries with best market conditions for digital health
USA/ the UK/ Germany and solutions are the USA, the UK and Germany. The USA (67%) is

Israel offer the best market leading far ahead. The mentioned top 3 countries are
diti diaital health followed by Israel (16%), Canada (14%), The Netherlands and
conditions for digital healt Denmark (both 12%).

USA, THE UK AND GERMANY ARE THE MOST ATTRACTIVE COUNTRIES FOR
DIGITAL HEALTH SOLUTIONS — MARKET SIZE IS MOST IMPORTANT FACTOR

Countries currently offering the most favorable environment for digital health solutions; reasons for
most favorable environment; population size; GDP and % of health expenditure of GDP

USA 67%
UK 30%
RANK RANK RANK Germany 21%
Attractive market size #1 #1 #2 Israel 16%
X Canada 14%
Access to investors #2 #2 #3
The Netherlands 12%
Acceptance of apps by doctors #3 #3 #1 Denmark 12%
India 11%
Sweden 10%
Population size 312M 65M 81M °
China 8%
Finland 8%
GDP 18tn 2.6tn 3.5tn inian °
% of healthcare expenditure 17.2% 9.7% 11.3% Switzerland 7%
Estonia 6%
Spain 6%

RG Norway 5%

Aesearet 2cummee | O0OUrce: Research2Guidance - mHealth App Developer Economics study 2017 - n = 2,400

The reason for the attractiveness of the top 2 countries — the US and the UK — is “attractive market
size”, followed by “access to investors™ and “acceptance of apps by doctors™.

Whilst app publishers tend to pick their own country as attractive, the leading country for favorable
digital health environments is still clear: the USA. The USA is considered to be attractive independent
from where app publishers are located.

Comparing the USA to the other top 2 countries (the UK and Germany) in their GDP, population size
and percentage of healthcare expenditure reveals the reasons for its attractiveness: The USA has the
greatest population size (312 million), the greatest GDP, and the highest percentage of GDP spent on
healthcare.

The reasons for attractiveness of a country differ widely. However,

Big countries with high they tend to be dependent on the development level a company is

in: Young start-ups looking for external investment are selecting

GDP are the preferred countries as favorable if they can provide easy access to investors.

targetfor digital health More mature and successful companies with established businesses

. . in expansion phase are eyeing those countries that offer “access to
solution prowders potential business partners” and “acceptance of apps by doctors”.
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5. Characteristics of digital health app publishers & the impact of
digital intruders on the healthcare industry

Types of mobile health app publishers in 2017 have increased in diversity. For prior decades, the
healthcare industry was divided among a mere few market players. The later-day mass-market of
mobile apps has brought a whole new breed of digital intruders that have ventured into the healthcare
market — of which have started disrupting healthcare.

DIGITAL INTRUDERS: THE HEALTHCARE MARKET IS SHAKEN UP BY NEW),
PURELY DIGITAL MARKET PLAYERS

Your organization is best described as:

Investor 1%

0,
Other 6% Medical device 9%

Government 1%

Education/Training company 3% ‘ Pharma 6%

Non-profit organization (NGO) 3%
Traditional

University 4% health-
Telecommunications 1%

Health insurance 6%

i 0,
App developer/ Agency 4% Hospital 5%

Consultancy/ Market

i 0y
research company 5% Telehealth service 3%

Independent practitioner 1%
Healthcare

60% Medical Publishers 1%

IT/Tech Sport/ Fitness company 1%

company 13% Digital health 28%

/ N 28%

mHealth app
Accelerator/Incubator 2% company 26% pure digital
market players
R‘Esgmﬁ Source: Research2Guidance - mHealth App Developer Economics study 2017 - n = 2,400 ©Research2Guidance 2017

These digital intruders (mHealth app companies) constitute the biggest group within the global digital
healthcare market, representing 26% of the market. The market of traditional healthcare is being
penetrated by the rather new breed of digital intruders, bringing mostly “digital-only” business models

to the table. 28% of the digital health market is occupied by

28% Ofdigita/ healthcare  purely digital market players; mHealth app companies and
are purely digita/ market accelerators / incubators.
p/ayers The non-digital part of the healthcare market, i.e. traditional
healthcare stakeholders, consist of industry incumbents. The
biggest groups amongst traditional health companies are — in
that order — medical device companies, pharma companies, health insurers, hospitals, telehealth
services. Traditional healthcare companies are often using mobile health solutions as a digital
extension of their core business.

The digital health market is very attractive for stakeholders outside of health industry: 23% of the
digital health market are non-healthcare companies. These outsiders consist of IT/Tech companies,
consulting/research companies and app developers/agencies. Telco companies used to be very big at
the beginning of mobile health. In 2017 they have shrunk to a mere 1%. Institutions like universities,
NGOs and Educational organizations represent a minor fragment of the digital health market.
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A VIEW BEHIND THE MHEALTH MARKET STAKEHOLDERS: MHEALTH APP
COMPANIES TEND TO COME FROM EUROPE AND ARE RATHER SMALL

Company location; number of employees; revenue sources; platforms for developing

AVERAGE Licensing 30% 47%
Medical Device Device Sales 36% 39%
Pharmaceutical Transactions 74% 70%
Health Insurance Service Sales 60% 27%
Hospital Premium content 88% 53% 28%
Telehealth service Service Sales 6% 54%
mHealth app company Licensing 3% 52%
Accelerator Pay per download 2% 55%
IT/Tech company Licensing 29% 38%
App developer/Agency Dev. for 3rd parties 8% 45%

® % from North America

% from Europe

‘ ! G Source: Research2Guidance - mHealth App Developer Economics study 2017 - n = 2,400

Research 2 Guidance

Digital intruders (mHealth app companies) have an unclear profile in

Small companies comparison to other digital health market segments. They tend to be
are shaking up the European, rather than North American. In terms of company size, they are

healthcare industry

in healthcare

much smaller than average with mostly 1-2 or 100-500 employees.

mHealth app companies monetize the most by licensing their product/s.
Not surprisingly, other players in healthcare have different monetization models for their digital
solutions; e.g. app development agencies monetize via development for 3™ parties, whereas medical
device companies monetize via device sales. Both health insurers and hospitals don’t monetize with
their apps as much, as the purpose of their apps may differ; e.g. they may be used to promote health
insurance policies, support insures with their policies, support clinicians etc.

Experience levels and profitability of digital intruders (mHealth app companies) vary significantly.
Compared to other digital health stakeholders mHealth app companies are still a very diverse group
covering the whole range of e.g. experience level or revenue generated: 14% of mHealth app
companies are very experienced, having published their first app in 2010 or before, 38% are newbies
with just one or two years of experience. 10% of mHealth app publishers are successful companies
with a revenue of $1m per year and above and 22% are rather unsuccessful companies with a revenue
<$10k per year.

. . The term “platform wars” sounds like a term from a different
Android & iOS equa/ly century. Over the last few years there has been a heated debate

attractive for deve/opers over the most appropriate platform to develop apps for. The
outcome of the once infamous wars are two clear winners; iOS

and Android — at least when it comes to attractiveness for mobile
health app publishers.
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ANDROID & 10S EQUALLY ATTRACTIVE; HTML IS LOSING AND WINDOWS
PHONE IS GAINING TRACTION AMONG DEVELOPERS

Mobile platforms preference

100%
88%
83% 84%
80% o 84% 83%
60%
40%
31/0 29% HTML
23% B
20%
20% 16% 23% E@ Windows Phone
r &
S —— - Java
0% =5z
2015 2016 2017 |Heckaen
a

RG (_Ubuntu

foonr 2 comee | S0Urce: Research2Guidance - mHealth App Developer Economics study 2017 - n = 2,400

Both operating systems, which have been leading the charge for years, are converging even further in
2017. While Android is staying at around the same level of publisher popularity compared to last year,
Apple’s iOS has been losing some traction.

On a much lower level HMTL 5 mobile is losing attractiveness for healthcare app developers, whilst
Windows phone is again gaining attractiveness. Java ME claims 6% market share and all other
platforms only play a marginal role in platform choice.

82% of mobile health app publishers are developing on more than one platform, developing for two
platforms, which is in line with last year’s findings.

The biggest iOS-lovers are agencies; 95% of agencies

Pharmaceutical Companies develop for iOS (83% on average). Digital intruders

¢ ti . Itiol (mHealth app companies) are also developing above
most active in muitipie average for iOS. The least attracted to iOS are telehealth

health sectors service companies.

Health apps cover different use cases. The most popular use
case, of which 30% of market participants provide services for is “Connection to doctors”, followed by
“Diabetes”, “Heart, circulation, blood”” and “Medication”. Those use cases differ a lot depending on
the type of company. In a comparison between pharma companies, hospitals, health insurances and
mHealth app companies the different groups are using their apps as expected, although there are some
surprises.
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Pharma companies are concentrating on providing products and services for “medication”, “diabetes”
and “heart, circulation, blood”, whereas hospitals are developing apps for “hospital efficiency”.
mHealth app companies are specializing in areas like “weight management” or “mental health”. Health
insurers are active above average in “health & fitness”.

Telehealth companies are offering way above average services for “connection to doctors” and “heart,
circulation, blood” and IT/Tech companies for “hospital efficiency” and “medication”

CONNECTION TO DOCTORS AND DIABETES ARE THE MOST ATTRACTIVE
HEALTHCARE SECTORS

Healthcare sectors providing services for:

30% 27% . . Activity level in
24% 24% 22% 19% . multiple health
17% sectors:
Average Medium
Connectionto  Diabetes Heart, Medication Staying Hospital Mental health
doctor circulation, healthy/Fitness efficiency
blood
mHealth app **
company Medium
Pharma High
Hospital Low
Health **
insurance Medium
‘ l G Source: Research2Guidance - mHealth App Developer Economics study 2017 - n = 2,400 ©Research2Guidance 2017

Research 2 Guidance

On average, every organization type is active in 3-4 use case segments. Some are more active than
others; e.g. pharma companies are most active in multiple segments whereas hospitals are highly
specialized, and the least active in multiple segments.

Last year’s report’s findings revealed that health insurers were expected to offer a broad range of use
cases, ranging from “Chronic Disease Management”, “Remote Consultation”, Health Education” to
“Electronic Health Records”. This year’s results are not — or just to a certain extend — reflecting upon
these expectations towards health insurers.
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6. Publishers’ experience: Digital & mobile health still attracts new
entrants every year

Creating a successful, sustainable digital health business depends on multiple factors. One important
key factor is the length of time a publisher has spent bringing apps to market. Seeing as the digital
health market is still rather young, extensive experience makes

28% of digital healthcare  abigdifference.
practitioners have little The majority of app publishers in healthcare is rather

industry experienced

unexperienced. A share of 28% has developed their first
mHealth app either this year or last year. On the other side of
the spectrum, 19% of mHealth app publishers have 7+ years of
mobile health experience.

THE MARKET FOR MOBILE HEALTH STILL ATTRACTS NEW ENTRANTS.
OVERALL APP PUBLISHERS ARE GETTING MORE EXPERIENCED.

Publishing year of first mHealth app

Level of Level of inexperienced
experienced 22% publishers is decreasing.
publishers is

increasing.

16% 16%

13% 13%

12%
11%
7% 8% 8%
7%
I ]

7+YEARS 7 YEARS 6 YEARS 5 YEARS 4 YEARS 3 YEARS 2 YEARS LASTYEAR THIS YEAR
AGO AGO AGO AGO AGO AGO AGO

12%

10% 10%

® 2016 cohort

W 2017 cohort

H1 each
cohort

Source: Research2Guidance - mHealth App Developer Economics study 2017 - n = 2,400

Compared to last year, the numbers of digital health app publishers new to the market (less than two
years’ experience) has declined by 5%. On the other hand, the number of experienced mHealth app
publishers (7+ years of practice) has increased by 7%. Thus, the experience level is rising over the years.

Experience in app publishing correlates with location; app publishers from the USA have the most
experience in publishing healthcare apps. Within the group of experienced publishers, 42% are from
the USA (vs. 36% on average). Subsequently, US-American app publishers use different business
models, and are more advanced in technology adoption. The biggest group of inexperienced publishers
comes from the APAC region (17% inexperienced publishers from the APAC region vs. 11% on average).
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. .. The average number of apps published per publisheris 2.0. The
Experience level Of dlglta/ number varies depending on the experience level of digital

health practitioners is health practitioners.

increasing

With a lot of developers being new to the game, the majority
of apps are not achieving significant annual download numbers. Most app portfolios only generate a
couple of thousand downloads (55% less than 5,000 annual downloads). Nevertheless, a small fraction
of 3% successful publishers are reaching high annual download numbers of over 1-million.

THE MAJORITY OF MHEALTH APPS ARE DOWNLOADED LESS THAN 5,000
TIMES

Number of downloads generated with all mHealth apps last year (2016)

1% 2% 0% 1%
L . J
v
Low download numbers
10% >10 apps published 66%
8% External development budget >$500k 50%
0% MAUs >500k 52%
4% Revenue above $S1m 67%
36% EHR integration 50%
Europe Region North America
RG Source: Research2Guidance - mHealth App Developer Economics study 2017 - n = 2,400 ©Research2Guidance 2017

Research 2 Guidance

Compared to 2016, changes to this year’s categories of annual downloads

55% Of all health- are minor. There tends to be an increase in low download numbers, and

care apps are a decrease in higher download numbers, which is in line with the

widening gap of supply and demand for mobile health apps. Even though

download less than the experience level of app publishers is increasing, it is not reflected in

5, 000 times the growth of annual downloads, with the supply of health apps
outgrowing the demand as mentioned above.

A comparison between publishers with high download numbers and publishers with low download
numbers highlights several reasons for success. Generally, they have a larger app portfolio which
contributes more downloads. On a technological level, they are using and integrating more
technologies into their product/s and service/s.

Publishers with higher downloads tend to have an above average external development budget. This
know-how and investment is paying off; mHealth app publishers with high download numbers attract
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more users and have a much higher revenue. Two thirds of app publishers with high download
numbers say they have revenues of USS1M+.

ONLY 2% OF MHEALTH APP PORTFOLIOS COUNT MORE THAN 500,000
MONTHLY ACTIVE USERS

Number of monthly active users of mHealth app portfolio

MAUs

(in Thousands)

‘ I Source: Research2Guidance - mHealth App Developer Economics study 2017 - n = 2,400

Research 2 Guidance

Low download numbers result in low monthly active users. Since the majority of publishers of mobile
health apps have less than 5,000 annual downloads (within the year 2016), the majority are also
reporting low monthly active users (MAU) numbers. 46% of mHealth app developers count themselves
into the lowest category with less than 500 MAUs. On the other end of the spectrum, only few health
app publishers report MAUs of 50,000+.
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7. Outlook: Conditions and technologies shaping the future of the
digital health market

The mHealth Economics reports offer market predictions for the digital health industry. With data
dating back 7-years we are able to show and track back the evolution of patterns and developments in
the digital health market.

Diabetes continues to Offer Diabetes continues to be the therapy field with the best

best market poten tia/for market condition for digital health solutions within the near

) . future. Diabetes is followed by “obesity”” and “depression”.
mHealth solutions in the Whilst all chronic diseases have decreased over the course
nearfuture of the last six years — but especially over the last year —

there is one therapy field that continues to gain attraction;
“depression”. Depression is now ranked third as having the best market potential.

DIABETES REMAINS THE LEADING THERAPY FIELD FOR MHEALTH
SOLUTIONS; DEPRESSION AS FIELD FOR MHEALTH ON A STEADY RISE

Therapy fields with the best market potential for mHealth in the next 5 years

SUCCESSFUL
100% PUBLISHERS*

80% .I
Diabetes =~ = ccooomoooo_. i

60%

40% \'— \

\.—.—‘\

20% Hypertension
CHD = "TTttTTTTTTTTTooToooo '
0% ®
2010 2011 2012 2014 2015 2016 2017
2017
Note: Study wasn‘t conducted in 2013. *Successful publishers =>1M USD

m revenue and max 500 employees

Source: Research2Guidance - mHealth App Developer Economics study 2017 - n = 2,400

Successful mHealth app publishers have a slightly different opinion about the future best therapy
fields, ranking diabetes even higher than the average, and choosing therapy fields such as depression
— not obesity — as their number 2. Apart from diabetes and depression, successful publishers are
ranking all other therapy fields below the average.
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DIABETES AND OBESITY HAVE GREATEST MARKET POTENTIAL BUT NOT THE

BIGGEST MARKETS
Therapy with the best market potential for mHealth in the next 5 years; number of cases per therapy
field globally
W9 400 Cardiovascular Hypertension
7 diseases 1.1bn
b 1,200 1bn
o
<<
S 1,000
800
Obesity
600
600 m Diabetes
400 422 m
Depression
200 300 m
0
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

MARKET POTENTIAL

m Source: Research2Guidance - mHealth App Developer Economics study 2017 - n = 2,400;
Research 2 Guidance WHO (2017)

Market potential of the above conditions and their actual market size have a negative correlation; use
case groups with the highest market potential — diabetes, obesity and depression — have lower cases
worldwide than hypertension and cardiovascular diseases

Hypertension and CVD are with 1bn+ cases each.
byfar the biggest markets in How will mobile apps find their way to users in the future?
terms Of g/oba/ cases The answer to this question has changed a lot over the years.

In 2017 for the first time, “health insurers” are considered to
be the most important future distribution channel. The popularity of health insurers as a distribution
channel has been slowly increasing over the years, and has even overtaken “app stores” as the best
distribution channel.

Over the course of the last year nearly all app distribution channels have disappointed and thus have
been devaluated by mHealth app publishers, except one: health insurances.

Nearly all distribution channels that have been considered Ith i .
effective have disappointed mHealth app publishers. In 2010, Health insurance companies
“hospitals” and “physicians” were thought to be the best gre the future number one

future distribution channels, but have lost a lot of their appeal distributi h /f
over the course of 7 years, as did “healthcare webpages” and Istribution channei jor

“pharmacies”. mHealth apps

With the introduction of new digital technologies, new
markets can emerge, and entire industries can be reshaped. Which new technologies are going to re-
shape the digital health market of tomorrow?
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Artificial Intelligence, Blockchain, Internet of Things, 3D printing are the technology buzzwords floating
around in 2017, and their impact on nearly every industry are currently, and set to further disrupt the
healthcare industry.

HEALTH INSURERS WILL BE THE MOST IMPORTANT DISTRIBUTION CHANNEL
FOR MHEALTH APPS WITHIN THE NEAR FUTURE

Distribution channels with best market potential in the next 5 years

SUCCESSFUL o
PUBLISHERS* ;
70%
60% Healthinsurers ¢ i
Appstores
50% -
o
40% Physisians i
Hospitals Tt
30%
20% )
10% Pharmacies ®
0%
2010 2011 2012 2014 2015 2016 2017 2017
Note: Study was not conducted in 2013. *Successful publishers = >1M USD

M revenue and max 500 employees
©Research2Guidance 2017

Moo 2 o SOUTCE Research2Guidance - mHealth App Developer Economics study 2017 - n = 2,400

The technologies with the perceived most disruptive potential in the next 5 years is artificial
intelligence and remote monitoring. Wearables, IoT (Internet of things) Virtual reality, 3D printing and
Blockchain are next in the ranking, leaving 5G as the least disruptive.

Successful mHealth publishers are more bullish about new technologies than the average mHealth
publisher. They bet on nearly all technologies to a higher percentage. Especially remote monitoring,
loT and virtual reality. However, they are less optimistic about wearables.

. . Whilst the market for digital health is still young and
Al and remote monitoring are quickly changing, a number of digital health stakeholders

the technologies that will have established themselves by developing a products

. . and services with a strong concept and business model.
dISI’U,Dt the healthcare /ndustry Since most mHealth publishers are rather new to the

market, these established and successful stakeholders
can serve as best-in-class or role models and pave the way for the new breed of digital intruders.
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Al SEEN AS THE MOST DISRUPTIVE TECHNOLOGY; SUCCESSFUL APP
PUBLISHERS ARE GENERALLY MORE BULLISH ABOUT NEW TECHNOLOGIES

Most disruptive technologies to the data health sector within the next five years

30%

 Full sample

< ——Successful publishers*

M *Successful publishers = >1M USD revenue and max 500 employees
Source: Research2Guidance - mHealth App Developer Economics study 2017 - n = 2,400 ©Research2Guidance 2017
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We invite you to read more about revenue models, technical development and accelerators in mobile
healthcare. Feel free to download our other free reports.

Again, we want to especially thank our media partners and sponsors for their ongoing support.

Sincerely,

Your Research2Guidance team.

OTHER REPORTS FROM MHEALTH ECONOMICS 2017/2018

MHEALTH ECONOMICS
2017/2018 - HOW TO DEVELOP
AND HOW TO MAKE MONEY
WITH MOBILE HEALTH APPS

e

mHcalth c;-u:lup«&ononk:

~ _w= 4 Thisreport is focused on how to
monetize mobile health apps:
wasoes  Download numbers, app

Thw LAER L ety £ 13 M0 o Tt

marketing, business models,
marketing, development costs.
The report results are based on
answers of more than 2,400
DOWNLOAD FOR FREE mHealth app developers and
healthcare professionals.
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What you get

10 New Digital Business Models

6 Principles Of New Digital Business Models
10 Health Insurers Profiles
54 Pages, 33 Figures & Tables

PREVIEW REPORT DETAILS

Becoming a digital health insurance requires more profound changes than moving service
offerings online. Digital transformation is about fully embracing a digital business model to
interact with customers, generate revenue and gain competitive advantage rather than

having the most advanced technology.

This report gives an overview of digital enabled

business models for health insurance companies that want to supplement their core
business or completely transform the way they interact with members.

Why buy this report?

Who should read this report?

e Explore 10 new digital business models e Insurance companies

e Get to know 10 companies applying
those new business models and how
they area in their journey

e Know what will impact the insurance
industry in the near future

e Hospital managers

far e Digital transformation managers
e Investors
e Analysts
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Resume :
Le paysage de la santé en France compte un grand nombre d’acteurs mais I'élément central, le

patient, a bien longtemps été oublié dans le fonctionnement du systéme de soins ou dans les

stratégies d’entreprise des laboratoires pharmaceutiques.

Force est de constater que nous assistons depuis plus d’'une dizaine d’année a une prise de
conscience des acteurs du systeme de soin francais et des industries pharmaceutique : le

patient a trop longtemps été oublié.

Ainsi en France, un certain nombre de réformes structurelles du systeme de soin, visant
remettre le patient au coeur des préoccupations et des stratégies ont été mis en place
permettant d’assurer aux patients des parcours mieux coordonnés et adaptés mais aussi de
réaliser des économies en limitant les errances thérapeutiques ou les consultations inutiles.
Certains laboratoires pharmaceutiques, ont également réalisé qu’en recentrant leur stratégie
sur les besoins réels de I'ensemble des acteurs de la santé et en ayant une parfaite
connaissance du Parcours de soins des patients, leurs stratégies pouvaient les aider a relever
les challenges du XXleme siecle.

Enfin, nous assistons également a un bouleversement culturel dans I'approche et I'implication
du patient lui-méme a sa maladie et sa prise en charge lui donnant de plus en plus de pouvoir
I’amenant a devenir un réel acteur pour sa santé. Et méme bien au-dela d’étre seulement un
acteur de sa propre santé, de plus en plus d’opportunité lui permettent de partager son
expérience pour aider ses semblables et de participer aux décisions santé a |'échelle
européenne et nationale.

Le patient devient donc un acteur a part entiere.

Mots clés :
Parcours de soins Customer-centric
Insight Patient acteur

Moment of truth
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