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Avant-propos

Marina Kvaskoff

Docteure en santé publique,
épidémiologiste,
chercheuse à l’Inserm


Marina est un médecin dont l’engagement auprès des malades chroniques a été récompensé. En 2021, les patients ont voté pour qu’elle soit la gagnante du prix de la Soignante engagée Mapatho.

Lorsque j’ai commencé à travailler dans la recherche, je ne connaissais pas l’endométriose. Je n’avais jamais entendu parler de cette maladie qui touche pourtant une femme sur dix. C’était en 2005, j’avais commencé à explorer mon sujet de thèse sur l’influence des hormones stéroïdiennes sur le mélanome cutané, et l’endométriose faisait partie de mes expositions hormonales d’intérêt. J’ai alors découvert ce que vivaient des millions de femmes au quotidien, lu leur calvaire lié à des années d’errance médicale – à voir leurs souffrances niées et reléguées au rang de douleurs psychosomatiques, les difficultés à être enceintes, les symptômes débilitants, les douleurs paralysantes, l’incompréhension de l’entourage. J’étais d’abord émue de ces récits, puis choquée du manque de connaissances sur la maladie, du peu de recherche et de moyens consacrés à l’étude de l’endométriose. Tout en continuant à travailler sur le cancer, j’ai poursuivi mon exploration de cette maladie qui me touchait particulièrement en tant que femme. J’ai ressenti une grande injustice, qui est globale en ce qui concerne la santé des femmes, et j’ai eu envie de consacrer la majeure partie de mes recherches sur l’endométriose et la santé des femmes.

Aujourd’hui, une personne sur trois est atteinte de maladie chronique. L’endométriose est l’une de ces maladies au long cours sur lesquelles on connaît si peu et on a tant à découvrir. Les connaissances ont évolué lentement sur ces pathologies, et comme vous le lirez dans ce livre, leur prise en charge reste inadaptée sur bien des aspects. Dans certaines pathologies, les patients ont changé de posture et ont pris les choses en main : une « révolution du patient » s’est opérée, ils sont devenus acteurs de leur prise en charge et de leur pathologie. Le patient empowerment (« émancipation du patient ») plaide aujourd’hui pour une implication directe dans les choix thérapeutiques qui le concernent et une prise en compte de son vécu et de ses préférences.

À côté de leur prise en charge, les patients peuvent aussi devenir acteurs de la recherche sur leur maladie. C’est dans ce contexte de révolution du patient que s’est construit ComPaRe (Communauté de patients pour la recherche de l’AP-HP). ComPaRe est une plateforme participative qui vise à accélérer la recherche sur les maladies chroniques. Toute personne atteinte d’une ou plusieurs maladies chroniques peut participer et devenir actrice de la recherche sur sa maladie, simplement en répondant à des questionnaires en ligne tous les mois (sur compare.aphp.fr). Les données collectées ont pour but de mieux comprendre les maladies chroniques et d’améliorer la qualité de vie des patients et leur prise en charge. En plus d’une recherche globale sur les maladies chroniques et la pluripathologie, ComPaRe, qui inclut près de 50 000 patients, comporte des projets spécifiques par pathologie. Ainsi, la cohorte ComPaRe-Endométriose regroupe 11 000 personnes atteintes d’endométriose et/ou d’adénomyose qui seront suivies sur le long terme. Le programme de recherche que je dirige vise notamment à mieux comprendre l’évolution de la maladie et ses symptômes au cours du temps, décrire son impact, et identifier les facteurs associés à une meilleure réponse au traitement. Grâce à l’engagement des patientes qui participent activement à ce projet, nous espérons générer de nombreuses nouvelles connaissances sur la maladie qui contribueront à améliorer la prise en charge et la qualité de vie des malades.

Ces données et témoignages sont précieux, car les patients comprennent mieux que quiconque les réalités de leur quotidien avec la maladie. Directement concernés, ils sont les mieux placés pour identifier leurs besoins en termes de prise en charge à toutes les étapes du soin, du diagnostic au traitement jusqu’au suivi de l’évolution de leur maladie.

Axelle Ayad N’Ciri est atteinte de trois maladies chroniques. Dans ce manifeste, elle met en lumière les nombreuses inégalités auxquelles font face les personnes atteintes de maladie(s) chronique(s) et nous montre en quoi la société gagnerait à changer les choses. Elle propose des actions simples et concrètes pour réduire ces inégalités et permettre une meilleure connaissance des maladies chroniques et une meilleure prise en charge pour tous.

La société évolue, elle se veut de plus en plus inclusive. Des voix s’élèvent pour aller vers une société plus juste, qui n’est pas seulement faite pour les hommes, les personnes hétérosexuelles, blanches, ou valides, mais qui prend en compte la diversité de tous les individus qui la composent. Voici une voix qui s’élève pour porter la cause des vingt millions de malades chroniques en France et rendre la société plus juste.






Introduction

Être malade et être heureux ne sont pas des propositions antinomiques


Il y a deux ans, je mettais un point final à mon premier essai, Lonely patient, dans lequel je voulais alerter sur l’étendue du problème que représente la maladie chronique en France et sur l’urgence de penser différemment notre système de santé. Vingt millions de malades chroniques, un Français sur trois, les chiffres donnent le tournis… et pourtant j’avais l’impression désespérante que personne ne prenait la mesure du problème ! Les maladies chroniques sont principalement des maladies invisibles, ce qui les rend pernicieuses pour ceux qui en sont affectés. Personne ne sait que les malades sont malades. Et eux-mêmes peuvent mettre très longtemps à s’en rendre compte.

Tout le but de Lonely patient était de faire sortir les patients de la clandestinité en donnant une foule d’éléments concrets pour mieux appréhender la maladie chronique. Pour les malades, je voulais qu’ils s’approprient la maladie, qu’ils trouvent des ressources pour comprendre ce qu’ils vivaient. Pour les autres acteurs, il s’agissait de les pousser à comprendre que la maladie chronique n’est pas un accident ponctuel et lointain mais une réalité quotidienne de nos sociétés.

Avant toute chose, je voulais lutter contre l’invisibilisation des malades et de leur pathologie. Comment peut-on être si nombreux mais se sentir si seuls dans notre combat contre la maladie ?

Pour cela, il fallait définir au mieux la maladie chronique. Comment ? En rappelant par exemple que l’Organisation mondiale de la santé la décrit comme une maladie qui dure plus de six mois et qui, en règle générale, évolue lentement. Cette définition englobe des affections très différentes qui vont de maladies relativement bénignes et bien prises en charge comme l’acné jusqu’à des maladies graves, comme le diabète, les cardiopathies, certaines affections respiratoires chroniques ou les cancers, qui touchent chaque année des millions de personnes dans le monde… Ces maladies sont d’autant plus insidieuses que leurs symptômes peuvent être intermittents. On ne souffre pas tout le temps et donc on peut mettre du temps à se soigner. À cela s’ajoute le déficit d’information qui fait que la recherche d’un diagnostic est loin d’être évidente pour les malades chroniques (j’y reviendrai après) !

Bref, la situation que je décrivais dans Lonely patient était d’autant plus complexe que je souhaitais montrer une réalité invisible.

Pour mon plus grand bonheur, depuis deux ans, beaucoup de choses ont changé. Peu à peu, les malades chroniques commencent à sortir de l’ombre. Aux côtés de la plateforme Mapatho.com que j’ai créée, je me rends compte que de nouvelles initiatives émergent tous les jours. Par exemple, le ministère de la Santé a lancé début 2021 une stratégie nationale contre l’endométriose, maladie qui touche près de 3 millions de femmes en France.

La maladie chronique est l’une des grandes causes sanitaires de notre époque. Nous le savons : nous sommes toujours plus nombreux. Nous sommes 20 millions aujourd’hui et nous serons 23 millions en 2025 d’après les prévisions réalisées avant la crise sanitaire de la Covid-19 auxquels devront s’ajouter tous les malades souffrant d’une nouvelle maladie chronique dont on peine encore à mesurer les symptômes : la Covid longue. La maladie chronique est donc toujours une question aussi urgente que fondamentale. Chaque année, des gens voient leurs vies brisées par l’irruption d’une pathologie dont ils n’avaient parfois jamais entendu parler.

Ces initiatives ne font pas encore système. Au-delà du système de santé qui peine à s’adapter à la chronicisation de la maladie, c’est toute notre démocratie qui oublie un tiers des citoyens : l’usage de nombreux droits civiques reste parfaitement inégalitaire pour les malades.

J’ai voulu écrire ce manifeste comme un appel à l’égalité et au bonheur pour tous. Aujourd’hui, la maladie chronique ne devrait pas être une source d’inégalité pour ceux qui en sont atteints. Nous n’arriverons pas seuls à ce que les malades chroniques deviennent Happy patient : il faut que les pouvoirs publics s’engagent avec nous pour accomplir la promesse d’égalité entre les citoyens qui s’affichent sur les frontons de toutes nos mairies.

J’ai identifié cinq domaines dans lesquels les malades chroniques subissent toujours des inégalités inexplicables. Ces problématiques vont au-delà du système de santé et de l’accès aux soins. Elles touchent tous les aspects de la vie.

Il n’y aura pas de patients heureux tant que nous n’aurons pas pris en compte la sphère non médicale. Ainsi, j’ai voulu mettre en lumière la manière dont les malades affrontaient les inégalités territoriales ; comprendre comment ils s’organisaient face au bouleversement de leur vie quotidienne ; réfléchir à l’impact de leur maladie sur leur travail et les relations qu’ils entretiennent avec leur employeur. Enfin, je me suis posé la question, cruciale dans un pays comme la France, de l’accès à la propriété des malades chroniques, aujourd’hui mise en difficulté dans un process d’obtention de crédit immobilier standardisé. Tous ces thèmes sont autant de sujets auxquels les malades chroniques devront faire face au cours de leur vie de citoyens.

J’ai voulu montrer ce qui dans chacune de ces cinq problématiques est déjà mis en place et ce que nous pourrions améliorer. Voilà pourquoi ce manifeste engagé cherche à s’emparer de cette question avec l’objectif que les vingt-trois millions de malades chroniques en 2025 soient des patients heureux ! Chaque chapitre commencera par une question dystopique et se terminera par des mesures concrètes qui auront pour but de transformer l’approche de la maladie chronique aujourd’hui et demain.

Avant d’entrer dans ce manifeste, il faut garder en tête que la maladie chronique n’est pas une fatalité, et que les malades ne sont pas responsables de ce qui leur arrive.

À nous de nous battre pour que les patients soient des patients heureux.
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