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Avant-propos

Ces dernieres décennies ont été témoins d'une prise de conscience croissante des disparités
dans un certain nombre de domaines de la santé au sein de nos populations. La source

de ces inégalités est complexe : les inégalités sociales et économiques existantes liées au
logement, au revenu, au niveau d'éducation et a la situation géographique se traduisent
invariablement par des inégalités en matiere de santé et de bien-étre. Les systemes de
santé peuvent également créer ou exacerber des inégalités par le biais d’obstacles a l'acces,
d'un manque d'informations inclusives ou de pratiques qui désavantagent ou excluent les
personnes ayant certaines caractéristiques ou certains besoins. De nombreuses pratiques
discriminatoires découlent d’obstacles structurels de longue date, de comportements
institutionnalisés et de systémes de croyances qui impregnent nos systemes de santé
comme d'autres aspects de la société. Le passage progressif a des approches numériques
et fondées sur des données peut étre vécu difféeremment par différentes personnes,
améliorant I'engagement pour certains et créant des obstacles supplémentaires pour
d'autres. En plus de tout cela, I'expérience de la santé et des soins de santé est individuelle ;
elle est fagonnée par les croyances, les expériences, le contexte social et les relations de
chacun au sein du systéme, ainsi que par les observations d'autrui.

Dans un tel contexte, la confiance des individus dans les systémes de santé ne tient qu'a

un fil. La confiance d'un individu dans ses prestataires de soins et dans le systeme de santé
est la clé de vodte de tous les aspects des soins de santé ; elle constitue le fondement

d’'une collaboration bilatérale et d'une communication ouverte entre ceux qui recherchent
des soins et ceux qui peuvent les fournir, ce qui permet d'améliorer I'accés aux soins et les
résultats en matiére de santé. Elle permet également aux différents professionnels de santé
de collaborer et incite les autorités a fournir aux systémes de santé et aux professionnels
de santé les ressources et 'autonomie nécessaires, tout en mettant en ceuvre les garanties
et réglementations requises pour assurer la protection constante des personnes qui ont
recours aux systemes de santé.

Silinstauration de la confiance doit étre une préoccupation pour chacun d’entre nous,
elle est particulierement importante pour les membres des groupes traditionnellement
sous-représentés, car ils risquent d'étre davantage confrontés a des obstacles ou a des
discriminations spécifiques. Ils sont également plus susceptibles d'étre affectés par les
déterminants sociaux et économiques de la santé et d’avoir un acces et des indicateurs
de santé moins bons. La prestation des soins de santé, les supports de communication,
les interventions et la recherche reflétent rarement la diversité de nos sociétés. De plus,
la maniéere dont les soins de santé sont concus et dispensés, y compris la composition
des équipes de professionnels de santé, reflete rarement la diversité des besoins des
communautés qu'ils servent. Il n‘est peut-étre pas surprenant que de nombreux membres
de groupes traditionnellement sous-représentés fassent difficilement confiance a des
systemes de santé qui ne les représentent pas ou ne les servent pas.
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En réorganisant nos systémes de santé pour favoriser la confiance, nous ouvrons la porte
aux personnes qui, historiquement, n‘'ont pas eu la possibilité d'exprimer leurs besoins,

de mettre en valeur leurs atouts et de contribuer a la mise en place de systemes de santé
équitables et durables. Les actions menées dans le domaine des soins de santé peuvent
s'inscrire dans le cadre d'actions plus larges qui s'attaquent aux causes sous-jacentes des
inégalités en matiére de santé, et s'en inspirer. A travers ces actions, nous appelons les
gouvernements a adopter des politiques nationales et a fournir des fonds pour instaurer la
confiance ; nous appelons les prestataires de services éducatifs a veiller a inclure le concept
de confiance dans tous les programmes d'études ; et nous appelons les professionnels de
santé a fournir des soins qui sont appropriés et qui soutiennent toutes les personnes qui
les recoivent.

Nous appelons les responsables, quelle que soit leur place dans le systéme de santé,

a donner I'exemple en catalysant le changement, et en reconnaissant que pour qu'un
véritable changement se produise, chacun d'entre nous doit assumer la responsabilité de
ses propres actions et contribuer a un avenir plus équitable, dés aujourd’hui.

Elizabeth Adams, Tuisina Ymania Brown, Jabeer Butt OBE, Professeur Phillip Della AM,
Dr Racky Ka-Sy, Professeure Marisa Miraldo, Kristi Mitchell, Dr Kristine Serensen,

Made Wikandana

Groupe consultatif international pour Un Million de Conversations
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A propos de ce rapport

Ce rapport a été élaboré pour mettre en évidence les principes politiques qui doivent

étre mis en ceuvre pour instaurer la confiance entre les groupes sous-représentés et les
systemes de santé. Pour des raisons de faisabilité, nous nous sommes concentrés sur
quatre groupes traditionnellement sous-représentés (les personnes issues de minorités
raciales et ethniques, les femmes, les membres de la communauté LGBTI+ et les
personnes handicapées) dans cing pays (Brésil, France, Japon, Royaume-Uni et Etats-Unis)
ou les données de récentes enquétes mondiales ont révélé des tendances inquiétantes

en matiére de méfiance a I'égard des systéemes de santé.'-3 Ce rapport s'appuie sur

les cadres conceptuels de la confiance dans les systémes de santé présentés dans la
littérature publiée, sur un examen des politiques d'équité en matiere de santé des cinq
pays susmentionnés en ce qui concerne ces quatre groupes sous-représentés, et sur

les discussions au sein de notre groupe consultatif. En élaborant ce rapport, nous avons
souhaité non seulement mettre en évidence les déficiences en matiere de confiance, mais
aussi proposer des actions politiques concrétes et fondées sur des données probantes qui,
si elles sont appliquées conjointement au niveau local, contribueront a créer des systemes
de santé dignes de confiance.

Nous reconnaissons que d'autres régions et pays seront confrontés a des obstacles
différents a I'équité et trouveront des solutions pertinentes pour instaurer la confiance.
Bien que des efforts aient été réalisés pour élaborer des principes politiques qui
transcendent les barriéres nationales, le rapport reste lié au champ d’application
géographique choisi. En outre, bien que la recherche se soit concentrée sur quatre groupes
pour définir le champ d’application, certains des principes et des actions concretes seront
pertinents pour d'autres groupes sous-représentés dans les systemes de santé.

Ce rapport a été initié et financé par Sanofi. Pour plus de détails sur les auteurs et les
remerciements, veuillez consulter les pages 30 et 31.

i Leterme utilisé pour décrire les personnes qui s'identifient comme lesbiennes, gays, bisexuelles, transgenres, queers
ou intersexuelles est LGBTI+. Toutefois, des acronymes différents sont utilisés tout au long du rapport pour refléter les
termes utilisés dans les documents de référence.
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Comprendre l'importance
de la confiance pour des
soins de santé équitables

Qu’est-ce que la confiance dans le contexte des soins de
santé?

La confiance est le fondement des relations entre les individus, les professionnels de
santé et le systéme de santé. Elle repose sur I'idée intangible que les systémes de santé
et les professionnels qui les composent agissent dans I'intérét des personnes qui se font
soigner (Encadré 7). Lorsqu’une personne a recours au systeme de santé, elle doit se fier

a d’autres personnes, se rendant vulnérable en raison de son besoin de soins et d'aller
mieux. Cette vulnérabilité est renforcée par I'asymétrie d'information entre un individu

et son professionnel de santé, ce dernier ayant un pouvoir considérable sur l'accés de
I'individu aux soins.4>

’Q% Encadré 1. Types de confiance dans les systémes de santé
La confiance peut s'exercer dans les relations entre les personnes et entre les personnes et
le systéeme de santé et ses institutions, notamment les hépitaux/centres de soins, les orga-

nismes de santé publique et bien d’autres.®” Dans chacune de ces situations, la confiance
peut étre définie comme suit :

e un ensemble d'attentes que les usagers des services de santé ont a I'égard du systeme
de santé et des professionnels de santé pour les aider a guérir, notamment : prendre
les meilleures décisions en matiére de diagnostic et de traitement ; faire valoir leurs
meilleurs intéréts ; et divulguer des informations de maniére transparente,® et/ou

* un état psychologique qui détermine la propension d'une personne a étre vulnérable
dans des conditions de risque/d’incertitude et d’'interdépendance.’ '°

La confiance d'une personne dans les professionnels de santé et celle dans le systéme de
santé en tant qu'institution ne sont pas toujours liées.® La confiance du public dans les
systéemes de santé peut varier en fonction de I'opinion générale de la population sur la fia-
bilité et la responsabilité du gouvernement ou du secteur public ; elle peut étre fortement
influencée par le climat politique ou par l'apparition de scandales ou d'abus de confiance
(par exemple, une cyberattaque contre le service de santé). Cependant, méme lorsque
leur confiance dans les institutions est faible, les individus continuent souvent a avoir une
grande confiance dans leurs prestataires de soins de santé personnels.®
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Quelle est la relation entre confiance et équité en
matiére de santé ?

Le manque de confiance peut étre une réponse rationnelle aux inégalités en matiéere
de soins de santé et de résultats sanitaires. Le cadre de référence sur le racisme et

la santé!" explique que la méfiance a I'égard de la médecine est une réaction naturelle

a l'exposition au racisme, a la discrimination, aux mauvais traitements et aux paysages
sociaux généralement hostiles auxquels de nombreuses personnes issues de groupes
sous-représentés ont traditionnellement été confrontées, et continuent de I'étre, dans le
systéeme de santé.'? Les personnes appartenant a des groupes traditionnellement sous-
représentés - notamment les minorités raciales et ethniques, les femmes, les membres

de la communauté LGBTQ+ et les personnes handicapées - sont souvent confrontées

a des obstacles particuliers lorsqu'il s'agit d'accéder aux informations et aux soins de
santé, d'interagir avec les professionnels de santé et de disposer d’options optimales de
traitement des maladies. Elles sont également plus susceptibles d'étre affectées par les
déterminants sociaux de la santé, qui ont un impact sur leur bien-étre sous-jacent.'-'4 Cette
combinaison de facteurs contribue aux inégalités en matiére de santé (Encadré 2).
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N Encadré 2. Définir I'équité en matiére de santé, I'inégalité et
% I'iniquité, et les disparités

L'Organisation mondiale de la Santé définit I'équité en matiére de santé comme « I'absence
de différences injustes et évitables ou remédiables en matiére de santé entre des

groupes de population définis socialement, économiquement, démographiquement ou
géographiquement ».!> Le terme « équité » reconnait que chaque personne se trouve dans
une situation différente et alloue les ressources et opportunités appropriées requises pour
parvenir a des résultats égaux.'®

« L'inégalité structurelle » décrit les disparités en matiere de richesse, de ressources et
d'autres domaines qui résultent d'une discrimination macroéconomique et institutionnelle,
comme celle que I'on trouve dans les systémes juridiques, éducatifs, commerciaux,
gouvernementaux et de santé."”

Les inégalités et les injustices peuvent contribuer aux disparités en matiére de santé - c'est-
a-dire aux différences de risque, d'incidence, de prévalence, de mortalité et de fardeau de
maladie et d'autres problémes de santé qui existent au sein de populations spécifiques.'

Etant donné que certaines inégalités en matiére de santé sont le résultat de circonstances
évitables et de discriminations, I'équité en matiére de santé peut étre considérée comme
une question de justice sociale."

Les résultats sont inéquitables, a des degrés divers, pour les différentes populations
dans le monde. En voici quelques exemples :

Au Brésil, en 2019, le taux de mortalité En France, en 2017, les membres de la

moyen des personnes de couleur dans communauté LGBTI+ étaient deux fois

les hdpitaux publics était plus de deux plus susceptibles que les personnes

fois supérieur a la moyenne nationale hétérosexuelles et cisgenres de souffrir de

comparable.?? dépression et de pensées suicidaires, et
trois fois plus susceptibles de tenter de se
suicider.?’

Au Royaume-Uni, les femmes passent Aux Etats-Unis, en 2022, les personnes

une part beaucoup plus importante de handicapées étaient presque dix fois plus

leur vie que les hommes & souffrir d'une susceptibles que celles sans handicap

mauvaise santé ou d’un handicap?? - en de vivre avec plusieurs maladies

Angleterre, cela représente environ un chroniques.

quart pour les femmes et un cinquieme
pour les hommes, de 2018 a 2020.23
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Pourquoi la confiance est-elle si importante ?

Le manque de confiance dans les systémes de santé peut avoir de graves
conséquences. Au sein des systémes de santé, la confiance mutuelle est fondamentale
dans la relation entre les patients et les professionnels de santé.?> La confiance se construit
au fil du temps pour finalement favoriser un partenariat ou les patients ont un réle plus
actif dans leurs soins et collaborent avec les professionnels de santé pour gérer leur propre
santé.2526 A ce niveau personnel, les relations de confiance permettent une communication
ouverte, une meilleure adhésion aux conseils médicaux et, en fin de compte, de meilleurs
résultats en matiére de santé (Figure 1).27-2° Lorsque les individus ne font pas confiance

aux professionnels de santé ou aux sources d'information officielles, ils risquent de ne pas
s'engager dans le systéme de santé, de renoncer a des soins et de chercher d'autres sources

d'information.123031

Figure 1. Rdle de la confiance a différents stades de l'interaction avec le systéeme de santé

Comportement . S - . Lo
Soins primaires et Adhésion aux mé- Suivi a long terme
de recherche de s . ;
. spécialisés dicaments et autogestion
soins
CONFIANCE
Une plus grande confiance Les relations de confiance Siles individus croient Sila confiance est forte,
dans le systéme de santé peuvent déboucher sur que les professionnels de les personnes peuvent
signifie que les gens sont une communication santé agissent pour leur s'engager a long terme
plus enclins a demander ouverte et une approche meilleur intérét, ils sont dans le systeme de
de 'aide, a faire confiance collaborative plus susceptibles d'adhérer santé, ce qui augmente
aux informations qui aux médicaments et aux la probabilité d’'une
leur sont données et a se conseils amélioration des résultats
rendre a leurs rendez-vous en matiere de santé au
médicaux cours de la vie

Gagner la confiance des groupes traditionnellement sous-représentés est essentiel
pour améliorer I'équité en matiére de santé. Labandon du systéme de santé en raison
d’un manque de confiance peut exacerber les disparités en matiere de santé.3? Rétablir la
confiance entre les personnes issues de groupes traditionnellement sous-représentés peut
les amener a adopter un comportement de recherche de soins de santé et a faire appel au
systéeme de santé,33 augmentant ainsi la probabilité de soins préventifs, d’interventions
précoces et de résultats plus favorables. Les professionnels de santé ont un réle crucial

a jouer dans la démonstration de la fiabilité du systeme de santé ; ils ont I'obligation de

« ne pas nuire » et instaurer la confiance est essentiel pour remplir cette obligation.2634

« Le médecin doit éviter d’agir de maniere a saper la
confiance du public dans la profession médicale. »

World Medical Association34
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Comment améliorer

la confiance dans les

systemes de santé ?

Les systémes de santé peuvent mettre en place des principes généraux pour gagner
et conserver la confiance des membres des populations sous-représentées. Il est
important de souligner que chaque individu a des expériences uniques qui peuvent
influencer sa relation avec le systeme de santé, et qu'il serait inapproprié de supposer
I'hnomogénéité d'un groupe donné. Toutefois, compte tenu des données publiées sur les
facteurs susceptibles de contribuer a la méfiance des différents groupes, il existe des
actions politiques globales (Figure 2) qui, si elles sont mises en ceuvre dans le contexte
dans lequel elles s'inscrivent, contribueront a renforcer I'équité en matiére de santé

et, par conséquent, aideront les systemes de santé a gagner la confiance des groupes
traditionnellement sous-représentés.35-40

Un leadership fort a tous les niveaux est nécessaire pour élaborer et appliquer des
politiques qui adhérent a ces principes. Les gouvernements, les professionnels de

santé et les acteurs du secteur devraient tous donner I'exemple, en déployant des efforts
communs et concertés pour mettre en place des systemes de santé dignes de confiance.

Figure 2. Comment améliorer la confiance dans les systémes de santé ?
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Les professionnels du systéme de santé doivent étre attentifs et a I'écoute des
personnes et des communautés qu'ils servent. Pour offrir des soins centrés sur

la personne, les systémes de santé doivent renforcer la sensibilité culturelle et la
compréhension au sein des effectifs.#' 42 || est également important de consolider la
sensibilité au niveau du systéme dans son ensemble, en créant des organisations de santé
qui impliquent les communautés par le biais de la recherche participative et de I'élaboration
conjointe d'interventions en matiére de santé.*3 Pour mieux comprendre une communauté,
il faut préter attention aux membres qui s’y expriment. Cela est particulierement important
pour les membres des groupes traditionnellement sous-représentés, lesquels risquent

plus d’étre victimes d'incompréhension et de discrimination en raison de leurs expériences
historiquement peu prises en compte dans le systéme de santé.**

Compréhension

Responsabilité : supprimer les obstacles historiques aux soins

La discrimination dans le domaine des soins de santé a eu des conséquences
durables, qui continuent d’affecter les soins aujourd’hui. Il existe de nombreux
exemples de la maniére dont les précédents historiques et les injustices ont faconné les
paysages modernes des soins de santé. Il s'agit notamment de I'expérimentation sur les
communautés marginalisées, de la médicalisation de la race, de l'orientation sexuelle, de
I'identité de genre, des caractéristiques sexuelles et du handicap, et de la norme du corps
de I'hnomme blanc dans I'anatomie et la conception des essais cliniques.*> Reconnaitre les
injustices historiques dans le secteur de la santé et comprendre comment elles affectent
les soins aujourd’hui contribueront a favoriser des prestations plus sdres, de meilleurs
résultats en matiere de santé et une confiance accrue pour toutes les parties concernées.
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Les établissements publics de soins de santé doivent repenser leur maniére
d’interagir avec les membres des groupes sous-représentés et de les servir. Il existe
une demande croissante de reconstruction des sans les impacts culturels et sociaux de
la violence historique, du racisme, de validisme, de I'eurocentrisme et de la misogynie
qui ont faconné tant de points de vue et d'attitudes sociales.*> S'attaquer aux précédents
historiques et aux attitudes bien ancrées nécessite un changement institutionnel et un
examen de la maniere dont les inégalités actuelles en matiere de santé sont liées a des
échecs historiques.*

Certaines institutions déploient des efforts pragmatiques pour défaire des pratiques
traditionnelles qui ont affecté I'éducation en matiére de soins de santé. En 2021, la
faculté de médecine de I'University College London a pris des mesures novatrices pour
remanier le programme d'études médicales de premier cycle, notamment en élaborant un
nouveau programme qui accorde une plus grande place aux méthodes de recherche des
groupes traditionnellement sous-représentés.*® De son c6té, I'lmperial College London

a créé « The Women'’s Health Network of Excellence » (Réseau d’excellence pour la santé
des femmes), qui vise a aider le corps enseignant et les étudiants a combler les lacunes
historiques de la recherche sur la santé des femmes grace a la recherche interdisciplinaire
et a I'innovation.?’ Il s'agit la d'étapes importantes pour préparer les professionnels de
santé de demain a devenir des membres plus sensibles a la culture et plus activement
engagés contre la discrimination des effectifs.

Les politiques nationales commencent a prendre en compte la nécessité d'une
formation spécifique et réguliére sur les pratiques inclusives pour les professionnels
de santé. Par exemple, les stratégies nationales de santé de I'Ecosse, de I'lrlande du Nord,
de I'Angleterre et du Brésil exigent que le personnel participe a des formations sur I'égalité,
la diversité, les droits de 'homme, les compétences interculturelles et la lutte contre le
racisme.3>3648-50 De méme, en France, le Plan national pour I'égalité, contre la haine et

les discriminations anti-LGBT+ vise a mettre en place une formation et un programme
d'enseignement dans les facultés de médecine afin de sensibiliser a 'expérience vécue

par les membres de la communauté LGBTI+.49 Une autorité locale du Royaume-Uni a
défini ce qu’une « bonne » formation devrait inclure pour contribuer a créer un effectif
culturellement sensible (Etude de cas 1). Il est tout aussi important de fournir aux
professionnels de santé les ressources dont ils ont besoin pour adapter leurs pratiques afin
d'adopter une approche de soin plus inclusive.

Soins centrés sur la personne : garantir une approche intégrée

Chaque personne a des besoins uniques qui sont faconnés par sa personnalité et
son expérience propre. Lorsque 'on parle de diversité, on pense souvent aux besoins
Ou aux expériences des groupes sous-représentés, mais il est important de reconnaitre
que ces groupes, et I'identification des personnes a ces groupes, se recoupent souvent.
Lintersectionnalité fait référence au chevauchement des identités qu’'une personne peut
avoir (par exemple, une personne handicapée de couleur) et a la facon dont les multiples
formes d'inégalité ou de désavantage peuvent parfois s'assembler et créer des combinaisons
uniques de discrimination ou d'obstacles a l'accés aux soins.>? Les organisations de santé
doivent en tenir compte et considérer chaque personne comme un individu a part entiere,
en restant attentives aux obstacles auxquels elle peut étre confrontée et en évitant les
généralisations ou les suppositions sur ce dont elle peut avoir besoin.
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Etude de cas 1. Conseil municipal de Birmingham et le
=< - Cultural Intelligence Framework (Cadre d'intelligence
culturelle)

Le conseil municipal de Birmingham, en Angleterre, a mis au point un modéle de sensibilité
culturelle fondé sur des données probantes et un programme de formation destiné

a ses employés. Ce modele vise a soutenir les organisations et les individus qui s'efforcent
de comprendre, de défendre et de devenir des partenaires de confiance des membres des
groupes sous-représentés au sein de leur communauté.>! Le cadre reconnait la nécessité
de comprendre les différences granulaires entre les communautés, reconnaissant que la
simplification excessive et 'homogénéisation des identités nuisent a la compréhension. Le
cadre comprend une formation visant a:

e établir une base pour susciter la curiosité et la compréhension des différentes
communautés spécifiques,

e devenir des partenaires de confiance des membres de la communauté spécifique
grace a l'apprentissage par I'expérience vécue, les témoignages et I'engagement actif,

e devenir des décideurs conscients et des défenseurs des patients et des communautés,
et

e acquérir des compétences d'union active et de lutte contre la discrimination afin
d'apporter des changements significatifs en matiere d'inégalités et d'expériences.

Lapprentissage a travers ces pratiques est incorporé et évalué a travers une boucle d'au-
dit de pratique réflexive utilisant des pairs évaluateurs pour s'assurer que les participants
réfléchissent consciemment a I'apprentissage et a sa mise en ceuvre.

Ce cadre est le fruit de deux années de collaboration entre des membres des commu-
nautés africaines et caribéennes et des universitaires de Birmingham et de Lewisham.
Ensemble, ces groupes ont exploré des solutions aux inégalités en matiere de santé et ont
souligné que la formation doit étre détaillée et spécifique aux différentes communautés, et
que les membres de ces communautés doivent étre inclus dans les pratiques de formation.

En mai 2024, le projet en est encore au stade de |'évaluation pilote ; il y a donc peu d'infor-
mations disponibles sur les résultats obtenus en matiére de changement de pratique.

Les soins centrés sur la personne impliquent de s’assurer que le systéme de santé
réponde aux besoins holistiques de chaque individu. Cela signifie qu'il faut développer et
soutenir la mise a disposition de personnels disposant de suffisamment de temps pour bien
comprendre la situation et les préférences des patients, ce qui permet d’adapter les soins
aux besoins de I'individu.>3 Des soins appropriés pourraient comprendre des adaptations
des établissements et des services de soins, le type et la maniere de communiquer les
informations (y compris la fourniture d’informations dans différent formats d'accessibilité),
et faire en sorte que les personnes qui se rendent dans un établissement de soins de santé
se sentent a l'aise. Toutes ces adaptations peuvent aider les patients a tirer pleinement
parti de leurs interactions avec le systeme de santé. Elles peuvent également améliorer
I'alliance thérapeutique entre un patient et son professionnel de santé, en renforcant le lien
et I'engagement du patient a collaborer avec le professionnel de santé, et en donnant a ce
dernier les bons outils et les bonnes ressources pour y parvenir (Etude de cas 2).5

Gagner la confiance : fondement de I'équité en matiére de santé 14



Etude de cas 2. Les « consultations blanches » en France :
<< - instaurer la confiance entre les professionnels de santé et les
personnes handicapées

Les consultations simulées, ou « consultations blanches », sont des rendez-vous
médicaux préliminaires pour les personnes handicapées qui accedent aux services de
soins primaires et dentaires en France. Elles permettent a la personne de se familiariser
avec I'environnement médical et de rencontrer le professionnel de santé avant un
examen clinique ou une procédure.>> Lengagement préalable peut aider les personnes
handicapées a se concentrer sur le rendez-vous médical lorsqu’il a lieu. Cela peut étre
particulierement important, par exemple, pour les personnes souffrant de déficiences
intellectuelles ou d’autisme, qui peuvent avoir besoin de se familiariser avec le milieu
meédical pour s'impliquer dans leurs soins. Mais ces rendez-vous permettent également a
toute personne souffrant d'un handicap important de prendre le temps de se familiariser
avec son professionnel de santé et son environnement clinique.

Depuis avril 2022, ces consultations de soins primaires sont remboursées par la sécurité
sociale et subventionnées par le gouvernement.>¢ Cela incite les professionnels de santé
a mieux comprendre les personnes handicapées et a les cétoyer, tout en permettant a ces
personnes de se sentir plus a l'aise pour accéder aux services de soins primaires, ce qui
augmente la probabilité que la consultation réponde a leurs besoins.

L'amélioration de la continuité et de I'intégration des soins est importante pour
soutenir la prestation de soins centrés sur la personne. Les systemes de santé sont
souvent fragmentés, avec des lacunes en matiére de communication et de prestation

de services entre les soins actifs ou hospitaliers et les soins communautaires. Cette
fragmentation peut entrainer des retards et compromettre la continuité, devenant une
source de méfiance si les patients ne se sentent pas soutenus dans leur parcours de soins
continus ou de réadaptation.>’ La création de parcours de soins cohérents et de systémes
de soins intégrés est essentielle pour permettre aux prestataires de soins de santé d'offrir
un traitement holistique aux patients et de répondre pleinement a leur situation et a leurs
besoins. En outre, il a été démontré que les systéemes intégrés améliorent la santé de la
population et les résultats pour les patients.>8

Modéles de santé complémentaires : combler le fossé avec les soins
biomédicaux

Les systémes de santé qui adoptent une approche purement biomédicale risquent

de perdre les personnes qui accordent de I'importance aux pratiques de santé
traditionnelles ou complémentaires. Les approches biomédicales, qui s'appuient
uniquement sur la biologie pour expliquer les maladies et la santé, ne s'attaquent pas

aux déterminants sociaux et économiques de la santé qui, nous le savons, influencent
considérablement les résultats dans ce domaine.”® Un systéme de santé est peu susceptible
de favoriser et d'instaurer la confiance s'il ne comprend pas le contexte social des individus
dans son ensemble, y compris les connaissances traditionnelles en matiére de santé
(utilisées par une grande partie de la population dans de nombreux pays).®°

Limportance du bien-&tre holistique est de plus en plus reconnue, en tenant compte
de la médecine sociale et complémentaire. Le modele social de la santé a fait du
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chemin. Il prend en compte les facteurs sociaux, culturels, politiques et environnementaux
qui contribuent a la santé - par exemple, il reconnait qu'un logement médiocre et

humide peut provoquer une maladie, déclenchant une série d'événements négatifs

et de facteurs de stress qui contribuent a un mauvais état de santé permanent.®’ Les
connaissances traditionnelles ou complémentaires en matiere de santé - définies comme
les connaissances, pratiques et croyances générationnelles propres a des populations
spécifiques - peuvent également étre utiles pour favoriser la santé et le bien-étre. La
contribution des connaissances traditionnelles ou complémentaires aux soins de santé

est importante et variée, allant de I'acupuncture a la médecine traditionnelle indigene, en
passant par I'ostéopathie et la chiropraxie.®2 63

Les systémes de santé inclusifs valideront et intégreront dans leurs processus

les approches complémentaires appropriées en matiére de soins. Dans les pays

ne reconnaissant pas les systemes de médecine complémentaires, les décideurs

nationaux devraient soutenir leur acceptation parallélement aux approches biomédicales
établies pour servir leurs populations. Les systemes de santé pourraient proposer un
remboursement des approches complémentaires, par exemple en soutenant la prescription
sociale, qui permet aux praticiens communautaires d'orienter les patients vers des services
non cliniques, comme des services de sport ou de cuisine,®* ou en financant les techniques
de drainage lymphatique pouvant bénéficier aux personnes souffrant de lympho-cedéme et
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de fibromyalgie.®> Le Canada est un pays qui intégre des approches complémentaires dans
son systéme de santé ; I'Office of Natural Health Products (Direction des produits de santé

naturels) reconnait la contribution des connaissances traditionnelles en matiére de santé et
réglemente au niveau fédéral les médicaments a base de plantes.®3

Inclusion

Des soins de santé équitables devraient incarner le principe « rien sur nous sans
nous » pour permettre une prestation de soins efficace et efficiente. Ce slogan

est utilisé pour communiquer l'idée qu'aucune politique ne devrait étre établie sans la
consultation ou la participation des membres du ou des groupes concernés par cette
politique.®® L'inclusion des voix concernées dans toutes les facettes de la planification, de
la conception et de la mise en ceuvre d'une politique de santé garantit I'identification et
le traitement des sujets et des questions d'importance pour la population la plus large
possible.®’ Les pratiques inclusives signifient que des groupes ou des individus issus de
milieux différents sont accueillis, acceptés culturellement et socialement, et traités de
maniére équitable.®® Une telle inclusion est essentielle pour comprendre les priorités et les
expériences des différents groupes.

Démocratisation des processus : développer mutuellement le changement du
systéme

La démocratisation des soins de santé implique de faire participer les patients a
I’élaboration des politiques et des processus en matiére de santé. Une participation
active a la prise de décision, par exemple par le biais d’'une représentation communautaire
au sein des conseils d'administration des hopitaux,®® peut contribuer a instaurer la
confiance en veillant a ce que les patients constatent que leurs besoins sont pris en compte.
L'US Food and Drug Administration’s (FDA's) Patient-Focused Drug Development Guidance
(Ligne directrice de 'Agence américaine des produits alimentaires et médicamenteux (FDA)
sur le développement de médicaments axés sur le patient) soutient cette approche, en
indiquant comment les acteurs peuvent intégrer la voix et le point de vue des patients dans
le développement de produits médicaux et la prise de décision réglementaire.”® Un autre
exemple est celui de la plateforme électronique Patient Innovation (Innovation patient), qui
permet aux personnes atteintes de différentes maladies et a leurs soignants de partager
des solutions de santé avec d'autres.”" Ces initiatives peuvent étre particulierement
importantes pour les groupes traditionnellement sous-représentés qui dans le passé ont
été exclus des processus décisionnels qui les concernent.

Les pays commencent a intégrer la participation des citoyens dans I'élaboration

des politiques nationales de santé. Les politiques refletent ainsi les priorités de la
communauté, en donnant aux citoyens les moyens d'apporter des changements au
systeme de santé. Par exemple la France, avec sa stratégie nationale de santé 2023-2033,
s'engage a impliquer directement les membres du public dans I'élaboration des politiques
et des systémes de santé congus pour les soutenir.”? Au Brésil, le plan national 2023 relatif
aux droits des personnes handicapées a été élaboré en collaboration avec des personnes
handicapées brésiliennes (Etude de cas 3).
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Etudes de cas 3. Co-développement du plan national
<< - brésilien pour les personnes handicapées3’

En 2023, le gouvernement fédéral brésilien a publié un nouveau plan national pour les
droits des personnes handicapées, également connu sous le nom de « Vivre sans limites ».
Le plan prévoit la « promotion du droit a I'¢ducation, a l'assistance sociale et a la santé »,
qui s'articule autour du principe d'inclusion, et comporte les engagements suivants :

e revoir la « National Policy for Comprehensive Health Care for People with Disabilities »
(Politique nationale en matiere de soins de santé complets pour les personnes han-
dicapées), afin de mieux répondre, et de maniére plus large, aux besoins actuels en
matiere de santé,

e développer les capacités des femmes handicapées en matiére de soins de santé
sexuelle et reproductive, et

e développer des centres de réadaptation spécialisés pour le diagnostic, le traitement,
I'adaptation et I'entretien des technologies d'assistance pour la santé de toutes les
personnes handicapées.

Le plan a été élaboré avec la participation de personnes handicapées et géré par le « Natio-
nal Secretariat for People with Disabilities » (Secrétariat national pour les personnes handi-
capées). La contribution a consisté en deux séries de consultations publiques ainsi que des
dialogues approfondis avec la société civile, des représentants de groupes de personnes
handicapées et d'autres mouvements de base impliqués dans I'amélioration de la vie des
personnes handicapées.

Recherche participative : s'attaquer aux problémes les plus importants

Certains groupes sont, depuis toujours, sous-représentés dans la recherche. Les
populations recrutées dans le cadre des essais cliniques et de la recherche en matiére de
santé ne sont souvent pas représentatives de la population cible a laquelle le médicament
ou l'intervention sanitaire en question est destiné, ce qui rend difficile I'extrapolation des
résultats a 'ensemble de la population.’ 74 Par exemple, les femmes et les membres de la
communauté LGBTQ+ ont dans le passé été exclus des études médicales et de la recherche
pharmaceutique.’> 76 C'est également le cas pour les groupes d'origines raciales et eth-
niques minoritaires, bien que de nombreux membres de ces populations soient confrontés
a un fardeau disproportionné de maladies comme le diabéte, I'asthme et I'hypertension.”” 78

Les organismes de réglementation de différents pays tentent d’inverser cette
tendance. La FDA a publié des lignes directrices a I'intention de I'industrie pharmaceutique
afin qu'elle recrute davantage de participants issus de populations d'origines raciales et
ethniques sous-représentées dans le cadre d’essais cliniques.”® Dans I'Union européenne
(UE), le reglement européen de 2014 relatif aux essais cliniques exige que les participants
aux essais cliniques représentent les groupes d’age et de sexe susceptibles d'utiliser

le produit étudié.”® La diversification de la recherche est également une priorité pour
'autorité de recherche en santé du « National Health Service » (NHS, le service national

de santé britannique) au Royaume-Uni.8° Ces initiatives seront encore plus importantes
avec I'’émergence de nouvelles technologies telles que l'intelligence artificielle (1A), qui,
entre autres applications, peut apprendre et utiliser des données existantes pour proposer
des diagnostics et des traitements ou favoriser I'engagement et I'adhésion.8' 82 Ces outils
n‘atteindront leur potentiel d'amélioration de la précision et de réduction des codts de
santé que s'ils sont développés a partir de données appropriées.??

Gagner la confiance : fondement de I'équité en matiére de santé 18



« Les essais cliniques constituent une base de données
essentielle pour I'évaluation de la sécurité d'emploi et
de l'efficacité des produits médicaux ; par conséquent,
le recrutement dans les essais cliniques devrait refléter
la diversité de la population qui utilisera finalement le
traitement. »

Food and Drug Administration, US Department of Health and Human Services’’

Il est essentiel d'impliquer les membres de la communauté dans I'élaboration et la
mise en ceuvre des interventions sanitaires afin de garantir que celles-ci répondent
aux besoins de la population. L'utilisation de méthodes élaborées en collaboration directe
avec les personnes concernées par le sujet traité est connue sous le nom de recherche
participative. Dans le contexte des soins de santé, il s'agit d'impliquer les personnes

qui constituent la population cible d'une intervention donnée (comme une nouvelle
technologie, une nouvelle thérapie ou un nouvel outil de dépistage) dans la planification
et la mise en ceuvre de la recherche.?3 On augmente ainsi la probabilité que I'intervention
sanitaire réponde aux besoins de la population cible - et que celle-ci soit disposée a
I'utiliser.®3 En Australie, par exemple, le programme de dépistage du cancer du poumon

a été congu en étroite collaboration avec la communauté aborigene afin de garantir que
I'ensemble des documents, informations et services soient adaptés aux besoins et aux
préférences de cette communauté.84

Représentation de I'effectif : un engagement fort en faveur de la diversité

Dans de nombreux pays, les effectifs de santé ne sont pas représentatifs des
populations qu'il soigne :

Au Japon, en 2022, moins de 24 % des Au Royaume-Uni, le personnel de

médecins étaient des femmes.8> santé s'est considérablement diversifié
au cours de la derniere décennie, mais
une étude réalisée en 2022 sur la di-
rection du NHS a révélé que la propor-
tion de personnes de couleur et de mi-

Aux Etats-Unis, en 2022, seuls 32 % des norités ethniques parmi les membres
cadres dirigeants du secteur de la santé du conseil d'administration était
étaient des femmes, et seulement 4 % encore légérement inférieure a 14 %,%°
étaient des femmes issues de minorités alors que ces groupes représentent au
raciales et ethniques.8® moins 18 % de la population d’Angle-

terre et du Pays de Galles.?’
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Les données relatives a d'autres groupes traditionnellement sous-représentés ne sont pas
facilement disponibles, mais il est probable qu’elles refletent ces tendances. Les lieux de
travail doivent favoriser la diversité et lutter contre la discrimination a chaque niveau du
systéme de santé.

Une meilleure représentation et une inclusion accrue des différentes communautés
au sein des personnels de santé peuvent favoriser une communication plus efficace
et de meilleurs résultats en matiére de santé. Les personnes en quéte de soins ont
tendance a préférer les professionnels de santé ayant une identité similaire a la leur.88-2°
La « théorie de la concordance raciale » montre que les patients qui partagent leur
identité raciale et ethnique avec leurs professionnels de santé bénéficient d'une meilleure
communication, d'une meilleure qualité de soins et de meilleurs résultats en matiere de
santé.8991 En Australie, il a été démontré que I'augmentation du nombre d'agents de santé
aborigénes dans les centres de santé communautaires améliorait les résultats (Ftude de
cas 4). Bien entendu, les identités partagées et la « proximité » entre un professionnel

de santé et le patient vont au-dela de l'origine raciale et de I'appartenance ethnique et
englobent la langue, I'age, le sexe, les valeurs, la situation géographique et la position socio-
économique.?®

Etudes de cas 4. Amélioration des résultats en matiére

=~ - de santé par I'augmentation du nombre de travailleurs
aborigénes dans les centres de santé communautaires
australiens

Les efforts visant a améliorer la santé des aborigénes en Australie ne datent pas d'hier.

Par exemple, en 2002, le premier centre de soins autochtone d’Australie pour les maladies
rénales a été créé a Broome, apres que des responsables médicaux aborigénes eurent
plaidé pour que les aborigenes recoivent un traitement pres de chez eux.’? Auparavant, les
aborigénes souffrant d'insuffisance rénale devaient parcourir de longues distances pour
se faire soigner dans les grandes villes®? et il est prouvé qu'ils étaient sous-représentés au
sein de I'effectif de santé, a savoir seulement 1,3 % en 2001.%3

Au fur et a mesure de I'expansion de la clinique, des agents de santé aborigénes ont été
recrutés pour aider les patients. Ce service, dirigé par des aborigenes, est culturellement
adapté a cette population,®? et I'assiduité aux rendez-vous de traitement rénal s'est consi-
dérablement améliorée depuis la création de la clinique.®*

Des initiatives comme celle-ci ont abouti a un accord de partenariat formalisé en 2019
entre le gouvernement du Commonwealth, les gouvernements nationaux et territoriaux, et
la Coalition of Peaks (un organisme représentatif des organisations de pointe et des orga-
nisations membres contrélées par les communautés aborigenes et insulaires du détroit

de Torres) afin de combler le fossé entre les résultats obtenus par les aborigénes et les
insulaires du détroit de Torres.?> C'est la premiere fois que les gouvernements australiens
partagent le processus décisionnel avec des représentants des aborigenes et insulaires du
détroit de Torres.
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Les agents de santé communautaire peuvent jouer un réle important en comblant
le fossé entre les personnels de santé et les communautés traditionnellement
sous-représentées. Il s'agit souvent de membres de confiance au sein de leur communauté

qui regoivent une formation spécifique leur permettant de fournir des services essentiels
comme les visites a domicile et la distribution de matériel pédagogique.®® Les relations
qu'ils entretiennent avec la communauté leur permettent de jouer le réle de « courtiers
culturels », d’aider a surmonter les barrieres linguistiques, de naviguer dans le systeme de
santé et d'instaurer un climat de confiance.’® Dans de nombreux pays, la valeur des agents
de santé communautaires a été démontrée lors de la pandémie de COVID-19, lorsqu'ils

se sont appuyés sur la confiance établie et ont communiqué des messages de santé de
maniére efficace et engageante.®’ Aux Etats-Unis, des efforts concertés ont été déployés
pour recueillir des données normalisées sur le type de soutien apporté par les agents de
santé communautaire,’® afin de combler les lacunes en matiére de formation et de services
de santé.
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Communication

Linformation et la communication sont au cceur de I'établissement et du maintien de
la confiance. La communication claire des informations médicales, y compris la maniére
dont elles sont utilisées pour guider les décisions concernant les soins d'une personne, est
essentielle pour obtenir et maintenir la confiance.®® 1°° La transparence et la cohérence des
messages de santé publique et des plans de soins individuels peuvent aider les gens

a prendre des décisions en matiere de santé, et notamment a vouloir s'engager aupres des
prestataires de soins de santé.'00 101

Connaissances en matiére de santé : soutenir une population responsabilisée

Les connaissances en matiére de santé font référence a la capacité des personnes

a trouver, comprendre et utiliser des informations pour prendre des décisions

en matiére de santé.'%2 Au fur et a mesure que les individus acquiérent une meilleure
compréhension des informations santé, ils peuvent se sentir plus aptes a discuter de leurs
préoccupations avec leur professionnel de santé. La recherche a montré qu’un faible niveau
de connaissances en matiere de santé était associé a une plus faible probabilité d'utiliser
des sites web médicaux pour obtenir des informations de santé et a une plus grande
probabilité d'utiliser les réseaux sociaux, les blogs et les amis.'%3 Une étude réalisée en 2018
a Taiwan a révélé que les personnes ayant un niveau élevé de connaissances en matiere de
santé avaient, dans I'ensemble, davantage confiance dans les médecins et dans le systéme
de santé, méme apres ajustement des résultats en fonction d'autres caractéristiques
sociodémographiques comme I'age, le sexe et le niveau d’éducation.’%4

L'acquisition des connaissances en matiére de santé est un processus continu qui doit
toucher tous les membres de la population. Les efforts visant a améliorer les connais-
sances en matiere de santé devraient étre intégrés dans I'ensemble des approches de santé
publique. Il s'agit notamment d'élaborer du matériel pédagogique adapté aux communau-
tés spécifiques, de fournir le matériel dans des formats accessibles, et de mettre en place
des réseaux diversifiés afin de diffuser plus efficacement les informations de santé.'%

Lutte contre la désinformation : les initiatives de communication des
gouvernements

La méfiance ou I'incompréhension a I'égard des informations de santé officielles peut
inciter les individus a se tourner vers des sources inexactes. Le niveau de confiance
que les communautés accordent a leurs établissements de soins de santé peut influer

sur la maniere dont les informations de santé sont recues.'® || semble que certaines
personnes issues de communautés qui se sentent isolées en raison de préjugés raciaux, de
négligence ou de marginalisation historique soient plus réticentes a suivre les conseils de
santé publique ou a utiliser les sources d’information officielles.'°¢ 97 Au lieu de cela, elles
risquent de se tourner vers d'autres sources de données, potentiellement inexactes, ce qui
engendre une désinformation et occulte les informations sur la santé.'°® Le pouvoir des
réseaux sociaux a déformer I'information et créer de la désinformation est bien connu.'%®
La pandémie de COVID-19 est un exemple de ce phénomene, la confusion et les fausses
informations ayant miné les preuves scientifiques.'® Le manque de transparence des
gouvernements quant a la recherche sur les vaccins, percu dans certains pays, a permis

a ces fausses informations de se développer.''®
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Les gouvernements et les professionnels de santé peuvent atténuer les effets né-
gatifs de la désinformation en fournissant des informations claires, accessibles et
exactes. |l incombe aux professionnels de santé et a I'industrie pharmaceutique de veiller
a ce que les patients disposent d'informations claires sur les sujets liés a la santé.!" Les
gouvernements devraient également fournir de maniére transparente des informations
appropriées dans les messages de santé publique. Les messages sur la santé doivent tenir
compte des différents niveaux de connaissances en matiere de santé, ainsi que des diffé-
rences linguistiques et des besoins d’accessibilité.'®3 Le format et la méthode de commu-
nication sont essentiels : des messagers de confiance, notamment des agents de santé ou
des leaders communautaires, peuvent étre mobilisés pour tirer parti de leurs relations avec
la communauté et partager des informations de santé."'? En outre, compte tenu de la dépen-
dance croissante a I'égard des plateformes numériques d'information de santé, les gouverne-
ments devraient soutenir les initiatives visant a améliorer les connaissances numériques et
collaborer étroitement avec les professionnels de santé et les groupes communautaires afin
de créer des messages appropriés et cohérents par le biais de ces canaux (Etude de cas 5).

. Za 4

>

Etudes de cas 5. Rdle des gouvernements pour promouvoir
=~ ~ des messages sanitaires responsables afin de surmonter le
manque de confiance dans les vaccins

Le manque de confiance dans les vaccins est une préoccupation croissante depuis une
dizaine d'années. Lors d'une épidémie de fievre jaune au Brésil en 2018, des informations
erronées sur les vaccins se sont propagées sur les réseaux sociaux.!” Ces fausses
informations auraient dissuadé les personnes de se faire vacciner,'> et il est amplement
prouvé que la rhétorique anti-vaccination sur les réseaux sociaux est liée a un taux de
vaccination plus faible.!4-116

Alors que la désinformation se propageait, le ministere de la santé a lancé la campagne

« Health Without Fake News » (Santé sans fausses informations)."’” '8 Dans le cadre

de cette campagne, les individus pouvaient envoyer des nouvelles et des informations

sur la santé a un numéro WhatsApp afin d’en vérifier I'exactitude.’® Au cours des trois
premiers mois, pres de 4 000 messages ont été recus, dont 25 % contenaient de fausses
informations sur la santé."® Un grand nombre de ces messages concernaient les vaccins."”

G J
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Cohérence et transparence : instaurer la confiance au fil du temps

Les personnes sont confrontées au systéme de santé de différentes maniéres et dans
différents contextes ; une communication cohérente entre les différentes sources est
essentielle pour maintenir la confiance. La confiance ne se construit pas en une seule
interaction, mais plut6t a travers plusieurs au fil du temps."® Les messages des différents
prestataires et services de santé doivent étre alignés sur les données les plus récentes

afin que les personnes en quéte de soins ne soient pas désorientées par des données
divergentes. Par exemple, il est essentiel de garantir la cohérence des recommandations et
des pratiques lorsque les personnes changent d'établissement de santé afin de maintenir
leur confiance dans le systéme.'?? 21 Cela peut étre particulierement important pour

les personnes souffrant de maladies chroniques ou de handicaps, auxquelles il convient
d’'expliquer de maniere transparente les changements survenus au fil du temps dans la
base de données et les meilleures pratiques.

Linformation et la communication doivent également s’adapter aux changements
dans la maniére dont les soins de santé sont dispensés. Le recours croissant aux
consultations virtuelles et a la télémédecine a contribué a supprimer les barriéres
géographiques, en particulier pour les habitants des régions éloignées et mal desservies.'??
Toutefois, si les soins virtuels ne sont pas congus et mis en ceuvre avec attention, ils
risquent également de renforcer les inégalités en excluant les personnes qui peuvent étre
moins a l'aise avec les plateformes virtuelles ou moins en mesure de les utiliser.'?3 124
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Génération de données

Les systémes de santé étant de plus en plus numérisés et axés sur les données, il est
essentiel, pour instaurer la confiance, de garantir la transparence dans la maniére
dont les données des personnes sont collectées, utilisées et interprétées. Les données
constituent le fondement de la prise de décision basée sur des données probantes.

Mais pour que la collecte de données soit efficace, il faut que les organisations de santé
soient dignes de confiance : les individus doivent étre convaincus que les systemes de
santé utilisent leurs données personnelles de maniere appropriée, qu'elles ne sont pas
partagées sans leur consentement et que leur droit a la vie privée est toujours protégé.'2>
La gouvernance des données de santé doit également étre explicitée, en particulier face

a l'implication croissante des entreprises privées de santé numérique dans les soins de
santé, par exemple par le biais d'applications de santé mobiles et de plateformes de santé
numérique.

La méfiance a I'égard des systémes de collecte de données peut conduire a une
réticence a partager les données, ce qui peut étre en particulier le cas pour les
membres de groupes traditionnellement sous-représentés. Les organisations de
soins de santé conservent et examinent les données relatives aux patients afin d’identifier
les moyens d'améliorer la qualité, la rapidité et la sécurité des soins qu'ils dispensent.!2>
Un passé d'utilisation abusive, intentionnelle ou accidentelle des données personnelles,
qui a souvent touché les membres de groupes traditionnellement sous-représentés, a
naturellement contribué a réduire la volonté de partager les données.'?¢ 27 Dans certains
cas, les inquiétudes concernant la confidentialité des données et la méfiance a I'égard
des plateformes numériques peuvent réduire le bon vouloir des individus a partager
leurs données ; ces inquiétudes existantes peuvent étre exacerbées par les informations
produites par I'lA.128

Harmonisation de la collecte des données : construire une base commune

La compréhension des diverses expériences et I'élaboration de solutions fondées

sur des données probantes dépendent de la collecte et de la communication des
données adéquates. Dans certains pays, les données ne peuvent étre collectées, désa-
grégées, analysées ou utilisées en raison de I'inadéquation des méthodes et des outils de
collecte de données.394951 129 par exemple, I'lndonésie éprouve des difficultés a collecter
des données sur le handicap chez les enfants, car les outils de collecte de données dispo-
nibles sont conc¢us pour les adultes et ne tiennent pas compte des variations typiques du
développement pendant la petite enfance.’3? Au niveau international, de nombreux en-
sembles de données sur le handicap sont collectés de maniéere ponctuelle et les données
désagrégées sont rarement incluses dans les dossiers de santé électroniques.'?® De telles
limitations dans la collecte des données créent des obstacles importants a la compréhen-
sion des besoins de santé de populations particulieres et a I'élaboration d’actions ciblées
pour répondre a ces besoins. Plusieurs gouvernements ont pris des mesures pour élargir la
collecte et I'analyse des données en vue d'inclure des caractéristiques démographiques clés
comme l'appartenance ethnique, I'origine raciale, le sexe et l'orientation sexuelle (Etude de
cas 6).38 131132
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Etudes de cas 6. Pression pour des données équitables aux

@ Etats-Unis

Suite au décret 13985 de 2021 sur la promotion de I'équité raciale et le soutien aux
communautés défavorisées, le gouvernement américain a créé I'« Equitable Data
Working Group » (Groupe de travail sur les données équitables).3° En 2022, le groupe
a publié un rapport intitulé A Vision for Equitable Data (Une vision pour des données
équitables), qui contenait une liste de recommandations, notamment :32

e Définir les données désagrégées comme la norme, tout en protégeant la vie privée.

e (Catalyser l'infrastructure fédérale existante pour exploiter les données sous-utilisées.

e Renforcer la capacité a réaliser des évaluations solides de I'équité pour I'élaboration
des politiques et la mise en ceuvre des programmes.

e Renforcer divers partenariats entre les différents niveaux de gouvernement et la com-
munauté des chercheurs.

e Rendre des comptes au public américain.

Les recommandations ont été élaborées sur la base de consultations avec des défenseurs,
des experts et les communautés concernées.’®? Le rapport s'appuie également sur un
travail interinstitutions fiable visant a identifier les lacunes dans la base de données et les
moyens de remédier au manque de données suffisantes ou désagrégées.

Les agences fédérales et nationales concernées sont en train d'adopter ces
recommandations.'33 Si elles y parviennent, les autorités auront accés a des profils
de santé plus précis de différentes personnes et seront en mesure d'élaborer des
interventions sanitaires efficaces et ciblées en conséquence.

Les méthodes de collecte des données et les définitions doivent étre harmonisées
pour garantir la clarté et favoriser une communication transparente. L'établissement
de définitions et de méthodes harmonisées pour la saisie des données permet de comparer
et de consolider les données entre les études et les sources de données, et également

dans le temps.’3* Alors qu’une attention accrue est accordée a la collecte de données sur
les groupes traditionnellement sous-représentés, I'harmonisation de la maniere dont les
données sont définies et collectées permettra une meilleure compréhension et un meilleur
suivi des inégalités en vue d'élaborer des solutions fondées sur des données probantes. Les
normes doivent étre définies en collaboration avec les populations qui sont évaluées, afin
de garantir leur pertinence et leur représentativité.

Gouvernance transparente : utilisation, conservation et partage responsables
des données

Garantir la sécurité du traitement des données est une responsabilité partagée
essentielle entre les personnes impliquées dans la collecte, la conservation et
I'utilisation des données. L'écosysteme de données émergent exige en réalité le partage
des données entre plusieurs plateformes. Les systémes de santé doivent mettre en ceuvre
de solides mesures de sécurité de I'information afin de réduire le risque de divulgation,
d'accés ou de dommages, accidentels ou délibérés, et de garantir que les données sont
collectées et partagées d'une maniere qui préserve la confiance des personnes qui les
fournissent.'?> Les organismes de santé doivent collaborer avec les décideurs politiques et
les acteurs du secteur pour mettre en ceuvre des orientations et des cadres réglementaires
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cohérents afin de protéger les données contre les utilisations abusives et de veiller a ce que
les personnes soient toujours informées de l'utilisation qui sera faite de leurs données de
santé.

Les données doivent étre utilisées de maniére responsable et les bénéfices doivent
étre directement percgus par les communautés qui les ont fournies. Les données
relatives a la santé devraient étre directement utilisées pour améliorer la prise de décision
clinique, affiner les parcours de soins et accroitre I'efficacité des services, ce qui se traduirait
en fin de compte par de meilleurs résultats en matiéere de santé.'®> Partager les résultats

et les bénéfices de la recherche avec les personnes qui fournissent les données améliorera
probablement la confiance dans les institutions de santé et de recherche.'®> En outre, le fait
d'expliquer comment les données sont analysées peut aider a répondre aux préoccupations
relatives a la confidentialité et a la gestion des données.'?® Linitiative « Explainable Al »

(IA explicable) vise a démontrer aux patients et aux professionnels de santé, dans un
langage simple, comment I'lA a utilisé des données pour prendre ses décisions et tirer ses
conclusions.'3®
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Nous devons agir
maintenant pour
instaurer la confiance

La confiance est un lien fragile entre le public, les professionnels de santé et

le systéme de santé dans son ensemble. De nombreuses personnes issues de
communautés traditionnellement sous-représentées ont, a juste titre, perdu confiance dans
le systeme de santé ; la discrimination persistante, le racisme, les préjugés implicites et les
services qui ne répondent pas a leurs besoins ont tous contribué a cette situation.

La confiance et I'équité en matiére de santé peuvent exister dans une boucle qui se renforce
mutuellement : soutenir I'équité en matiere de santé aidera a rétablir la confiance et, a son
tour, une confiance accrue permettra un plus grand engagement dans le systéeme de santé
et de meilleurs résultats en matiére de santé pour les groupes traditionnellement
sous-représentés.

Toute intervention visant a améliorer la confiance dans le systéme de santé doit étre
adaptée et mise en ceuvre au niveau local. Les gouvernements nationaux doivent créer
des politiques et fournir des fonds pour soutenir le changement. Il est donc essentiel que
les politiques et les interventions en matiere de santé soient concues conjointement et
déployées de maniere a répondre aux besoins spécifiques des communautés sur lesquelles
elles sont censées avoir un impact. Les actions recommandées dans ce rapport devront étre
mises en ceuvre de maniére spécifique dans chaque contexte local.

Il est de la responsabilité de chacun de faire évoluer les choses. Les systemes de
santé inéquitables touchent tout le monde, c’est pourquoi chacun doit agir pour soutenir
les membres des groupes traditionnellement sous-représentés. Les gouvernements, les
prestataires de soins de santé, les organisations non gouvernementales et I'industrie
doivent assumer leur responsabilité et tirer parti de leur position pour plaider en faveur et
financer un changement organisationnel :

* Introduire une formation obligatoire et réguliere pour les professionnels de santé sur
le handicap, la sensibilité culturelle, la lutte contre le racisme et I'écoute active. Lorsque
cela a déja été introduit dans la Iégislation, veiller a sa mise en ceuvre et a son suivi
réguliers.

e Mettre a jour les programmes d’enseignement pour lutter contre les préjugés
historiques en matiére de soins.

e \Veiller a ce que les soins soient toujours holistiques et centrés sur la personne, en
reconnaissant les identités qui se chevauchent et les situations uniques de chaque
personne. Soutenir une planification des effectifs qui donne aux professionnels de
santé le temps d'écouter et de nouer des relations avec les personnes en quéte de soins.

e Elaborer des politiques de santé en collaboration avec les membres du ou des groupes
concernés par ces politiques. Plaider en faveur de l'inclusion de perspectives diverses
dans la planification des soins de santé et la prise de décision partagée.
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* Mettre en ceuvre les exigences en matiere de recherche en santé afin de représenter
la diversité de la population locale et nationale.

e Tirer parti de la position unique des messagers de confiance et des agents de santé
communautaires pour atteindre les communautés et communiquer efficacement des
informations sur la santé, et proposer une formation aux personnes qui remplissent
ces roles.

* Mettre en ceuvre des normes nationales pour collecter de maniére exhaustive des
données désagrégées sur les résultats en matiére de santé pour les membres des
groupes traditionnellement sous-représentés.

Il est temps d’agir. Nous devons agir maintenant pour remédier aux inégalités croissantes,
a l'aggravation des résultats en matiere de santé et a 'augmentation des colts des soins
de santé. En agissant maintenant, nous pouvons mettre en place des systemes de santé
plus durables, préts a relever les défis de demain. Il est temps de travailler ensemble pour
regagner la confiance, construire des systemes de santé équitables et veiller a ce que
personne ne soit laissé pour compte.
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