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DﬁZQr “ Ce rendez-vous annuel est tout autant un
marqueur fort de l'engagement patient de Pfizer
qu’un lieu de débats, d'échanges et de partage. 99

Myriam Jabri,

LE COLLECTIF
AU SERVICE
DU PATIENT :
UNE NECESSITE |
POUR REPONDRE
AUX NOUVEAUX
ENJEUX DE SANTE ? O Ll e o o e ot

laboratoire le plus orienté patients. 99

Henriette Rosenquist,

66 C'est une distinction dont l'entreprise est
fiere, qui fait écho a l'effort continu déployé pour
que la voix et les besoins des patients soient pris
en compte a toutes les étapes du cycle de vie
adu médicament mais également que la culture
d’entreprise integre cette composante. 99

Dara Richardson,

y




- FORUM
~ PATIENT
Pfizer

Débats animés
par Héléne Delmotte,
Jjournaliste

LE TISSU ASSOCIATIF,
ALLIE INDISPENSABLE

DES EVOLUTIONS DU
SYSTEME DE SANTE

Jérome Guedj, conseiller départemental sur le canton de Massy
(Essonne), a ouvert le Forum Patient Pfizer sur son expérience d’élu
en lle de France, sur sa mission de coordination et de propositions
sur la lutte contre I'isolement des personnes agées en période
de confinement avant de s’ouvrir sur les différentes initiatives
développées pour répondre aux enjeux de la crise, fil rouge de ce
13¢me Forum.
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Notre systeme de santé a besoin
de la fertilisation croisée de tous les
intervenants. 99

Jéréme Guedj

Malgré lavénement, au début des années 2000, de la démocratie en
santé, notre systeme peine a reconnaitre la place et la valeur ajoutée du
patient.

La crise sanitaire a confirmeé, si besoin etait, combien la dynamique de
la réussite repose sur le rassemblement des différents acteurs autour
des questions de santé. Lcs patients, les aidants, les professionnels de la
santé, du sanitaire et du social, les associatifs et bénévoles, les collectivités
locales et jusgu'a IEtat : a des degrés divers, tous ont eu un role a jouer pour
favoriser une approche rapide et flexible des situations les plus tendues.

Parmi cux, les associations de patients cristallisent des vertus
essentielles a I’action politique : |a captation, la coagulation et la
structuration de la parole des patients. Canaux historigues de la remontée
dinformations patients, elles sont le relai leégitime, par leur proximité avec
les malades, de revendications quelles structurent avec empathie. De
plus, leur expérience leur confére une extréme agilite. Pendant la crise,
elles ont tres vite identifié les besoins de réassurance, daccompagnement
psychologigue, de logistique, de plus en plus prégnants. Le déploiement
des aides urgentes par le Ministere ou les mairies, s'est souvent appuye
sur des initiatives associatives : une transversalité guillustrent parfaitement
les exemples de La Croix Rouge pour sa plateforme d'urgence dédiée au
partage du guestionnement, ou des Petits Freres des Pauvres dans la lutte
contre lisolement

Cette agilité concourt a décentraliser les individus et leurs
problématigues. Car la maladie ne se limite pas au soin, elle irradie la vie
guotidienne dans tous ses aspects — acces aux commerces, aux services
publics, garde d'enfants, etc. Cest une situation que seule une interface
de proximite est a meme devaluer.
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La parole collective, un nouvel
horizon pour l'action publique. §¢

Keynote de Cédric Arcos [

TABLE RONDE 1
CO-CONSTRUIRE
UNE PAROLE

COLLECTIVE QUI o ncorsiatauacendut e Conslegond 3 rlonper
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Cette crise a mis en lumiere :

- le besoin de proximité : les solutions qui ont prouve leur efficacité
face a la crise sont celles qui ont été développeées au niveau local
pour un usage local ;

- le besoin de confrontation des regards  parce que derriere les effets
sanitaires manifestes de la crise, apparaissent des enjeux d'un autre
ordre - psychologigue et sociétal ;

- le besoin de confiance enfin, qui va s'imposer de maniére encore
plus prégnante avec larrivée des vaccins sur le marché, dans un
contexte de défiance

Tous ces enseignements nous donnent la mesure du defi gui nous
attend et concourent a une seule et méme conclusion : la clé du succeés
est dans la construction collective de la parole ; elle passe par la
confrontation de plusieurs niveaux de décision. Consciente de la nécessite
de faire évoluer ses méthodologies, la Région Tle-de-France a mis en place,
des le début du confinement, un conseil scientifique qui introduit d'autres
dimensions telles que la continuite pedagogigue, l'ethique, I'extréme
pauvrete, le transport.

Au coeur de cette approche croisee, le patient occupe une place
preponderante : des partenariats scelles avec des associations, notamment
France Asso Sante ont vocation a eclairer la decision politigue sur les
guestions de sante

Cest une mutation profonde du modele d'action publique locale qui
se dessine avec lacceptation de la parole de tiers, quitte a voir ebranlées
les certitudes les plus tenaces d'une mecanique administrative bien huilee.

Une transformation vertueuse, sans retour en arriere possible. A titre
dexemple, le dialogue avec les associations de patients et les assureurs a
permis de batir un dispositif €galitaire d'acces a lemprunt immobilier pour
les malades chronigues, jusgu'ici souvent exclus du marche du credit ou
soumis a de fortes majorations malgre le progres legislatif.

Q

* Percevoir la réalité sous un angle nouveau, légitimer
la parole des non professionnels : la décision en santé
ne peut plus étre réservée aux seuls experts ou aux seuls
« sachants ».

« Comment la mobilisation collective peut-elle étre
exploitée en tant qu’instrument d’efficacité et de réponse
a de nouveaux enjeux ?

* Quel role les établissements de santé peuvent-il jouer
dans ce processus ?

e Comment les pouvoirs publics peuvent-ils
remodeler leurs modes de fonctionnement
au profit de la co-construction ?

66

la crise sanitaire % e témoignage d'Aurélie Waeckel,
. représentante d'Autistes sans Frontieres et
fait peser une

directrice Acces au marché de Pfizer France.
lourde charge

financiere et Pour les personnes avec autisme, la répétition
émotionnelle syr et la previsibilite sont des elements structurants
les aidants. du guotidien. Avec \e confinement, la rupture

99 brutale de cette routine a génére des troubles
du comportement alors que dans le méme
temps, le suivi pluridisciplinaire li¢ au handicap -
orthophonie, psychomotricité, psychologie, etc.
- etait interrompu, laissant aux familles la charge
dassurer une forme de continuite.

Grace a la mobilisation collective des
associations, elles ont pu sappuyer sur diverses
initiatives destineées a leur venir en aide : par
exemple, des visio-conférences sur la gestion
Aurélie Waeckel des troubles du comportement, ou des espaces
dechange et de décompression sous forme de
cafes-rencontres virtuels.
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Mais les associations ont surtout porte la voix des personnes avec
autisme et de leurs proches aupres des pouvoirs publics, des professionnels
de sante et des entreprises.

Ainsi, des le mois d'avril, des mesures derogatoires aux contraintes du
confinement, liees aux autorisations de sorties et plus recemment liees au
port du masqgue, ont benéficié aux personnes en situation de handicap.

Les professionnels de santé, ont proposé des consultations en visio-
conference et les centres de reference autisme a linstar du Centre de
réeférence autisme de I'nopital Robert Debré diffuse des fiches pratiques
via les associations et les reseaux sociaux.

Les entreprises enfin ont permis aux salaries ayant a charge un enfant
autiste damenager leur temps de travail pour faire face a la situation.

Le confinement reste néanmoins difficile pour les personnes avec
autisme du fait d'un parcours de soin encore trés chaotique. Diagnostic
tardif, structures inadaptées, le retard de la France dans la gestion de
l'autisme creuse les inégalités sociales. Nombreux sont les parents qui se
voient contraints de sacrifier leur carriere tout en subissant les carences
de la prise en charge des couts par la collectivite.

Le temoignage de Magali Leo, responsable plaidoyer chez Renaloo

On le sait, les personnes en insuffisance rénale sont a haut risque de
développer des formes graves dinfection au COVID-19. Renaloo a fait de
leur protection au travail son principal cheval de bataille dans la négociation
avec les pouvoirs publics, avec, notamment, l'introduction d'un recours
aupres du Conseil d'Etat pour dénoncer les termes du décret de novembre
2020, relatif a la protection des travailleurs vulnérables. Décret qui, au
mepris de l'avis du Haut consell de la santé publique et de la démocratie
sanitaire, prive les malades atteints d'insuffisance rénale chronique de
mesures de protection renforcées et du droit au chdmage partiel, dont
seules les personnes greffées ou sous dialyse peuvent bénéficier.

1- Décret n°2020-1365 du10-novembre 2020

Lors de la premiere vague de
“ contamination, grace a son role de relais entre
Les recommandations les Dit\eﬂtlg et \Adm(ljﬁlStratIOﬁ‘z E@/‘ma“OO a
, Ntri vertur N portai v
des instances de contribué a louverture u’pota , eeoppe
i en un temps record par Assurance Maladie,
sante ne sont pas pour simplifier les démarches des malades et
toujours suivies. 99 leur permettre de solliciter un arrét de travail
en ligne, sur simple auto-déclaration.

Malgré une forte mobilisation, le succes
n'est jamais acquis : Renaloo déplore la
suspension, en dépit des recommandations de
[Agence de Biomedecine et des engagements
de I'Etat, des greffes a partir de donneurs
vivants dans cing CHU de I'hexagone, estimant
inacceptables l'aggravation des pertes de

chance et de lanxiete des malades en attente
Magali Leo de greffe.

Le temoignage de Me Caroline Henry, zvocate en droit de la sante
et numerique, Docteure en Droit et membre du conseil dadministration
du Healthcare Data Institute (HDI)

A lissue de ses travaux, la Task Force Covid19 pilotée par le Healthcare
Data Institute, dediee a l'exploitation des donnees apparues pendant
lepidemie comme des facteurs d'ameélioration de la réponse a la crise
sanitaire, eémet un verdict sans appel : la democratie en sante n'est pas
une option en temps de crise.

Les patients n'ont été que peu associés a la construction des dispositifs
de pilotage de la crise. Pourtant leur legitimite est indiscutable. La
mobilisation et l'innovation dont les associations ont su faire preuve,
notamment dans les modes de collecte et d'utilisation de l'information, leur
proximité avec les patients (confortée par l'explosion de la fréguentation

2- declareameli.fr

3- https,/healthcaredatainstitute. com/wp-content/uploads/2020/1/covid-19_enjeu_

des_donness_healthcare_data_institute_2020 pdf 9
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mﬁn La gestion des médicaments
Les associations essentiels dans un contexte
de leurs sites pendant le confinement) en de patients ont de crise

font un précieux vivier de données et un fait un travail
levier d'efficacite collective. Rappelons-le, héroique, dans
c'est grace a ces sources gue la perte du
goUt et de l'odorat a été identifiee comme
un symptoéme de la contamination par la
COVID-19, gue l'on a évalué I'impact de
la rupture des soins chez les malades
chronigues et dans les services d'urgence,
et gu'a émerge la question de la santé
mentale en situation de confinement.

‘'ombre. 9

Le patient, notamment via les réseaux
sociaux, est un maillon potentiellement
contributif de la décision politique.

Me Caroline Henry

e [ a parole des patients écartée du débat

E citoyen

[;!3.3 e Un souffle collaboratif et une incroyable
puissance d’action révélés par la crise

e Les prémices d’'un changement culturel
des processus de décision publique

Aid ot
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TABLE RONDE 2
EXPLOITER LE
PROGRES NUMERIQUE
POUR FAVORISER

LACCOMPAGNEMENT
DU PATIENT TOUT
AU LONG DE SON

PARCOURS DE SOIN
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Un collectif des geeks
.9 /

solidaires . 9

Keynote de Frédéric Bardeau,

président et co-fondateur de Simplon foundation
et Bleu Blanc Zebre

Le numerigue au service de ceux qui en sont exclus : Simplon, start-up
de I'Economie Sociale et Solidaire, sintéresse & la fracture et & la médiation
numeérigue, pour faire de la compétence digitale un levier demployabilité
et dlinsertion, via un réseau national de centres de formation et - seul
lien direct avec le monde de la santé - une école dédiée aux métiers de
IIntelligence Artificielle au sein du CHRU de Nancy.

A lorigine de 'engagement de la start-up aupres des personnels
soignants : le confinement, lisolement des malades et des personnes
agees pendant la crise. Linitiative #GardonslLelien a ete deployee pour
apaiser les personnes vulnérables et leurs familles, en souffrance par les
mesures de distanciation.

L'acheminement de milliers d'ordinateurs et de tablettes numerigues
vers les hopitaux, les EHPAD, les etablissements de SSR, en metropole et
dans les DOM-TOM, a permis de restaurer la connexion entre les patients
et leurs proches.

Tout un ecosysteme de partenaires s'est constitue autour de ce
dispositif; une offre de materiels ou de services s'est organisee en soutien
a cette immense chaine de solidarite.

Une belle opéeration guia montre le beénéfice et lautonomie que chacun
- professionnel de sante ou patient - peut acquérir avec le numerigue en
situation de crise. Benéefice durable, puisque les appareils, devenus la
propriete des etablissements de soins, seront reaffectes a la consultation
a distance ou a l'education thérapeutique des patients.

Bientot transpose a la continuite pedagogique en reponse aux taux
alarmants du decrochage scolaire pendant la crise, ce modele illustre la
place et Ia forte valeur ajoutéee du numerigue face aux enjeux de demain

o



» La crise a été le catalyseur d’enjeux nouveaux. Ces enjeux
ont imposé a tous les acteurs de la santé une accélération

de leur transformation digitale.

« Comment le numérique a-t-il facilité et précipité
I’émergence de nouveaux modes d’organisation ?

* En quoi le numérique contribue-t-il a améliorer la
relation entre patients et professionnels de santé ?

* Les modeéles nés de la crise préfigurent-ils

des évolutions pérennes du systéeme

de santé ?

% e témoignage de Dr Bertrand Mennecier,
onco-pneumologue CHU de Strasbourg

Site pilote de l'utilisation de la solution
de suivi a domicile AKO@dom, le CHU de
Strasbourg et au premier chef son service
donco-pneumologie, ont eté confrontés des le
debut de l'epidemie a l'urgence de protéger ses
patients, malades de cancers et/ou du COVID-19,
des foyers de contamination hospitaliers tout en
maintenant la continuite des soins.

AKO@dom, développee par l'association
Patients en réseau avec la start-up Continuum +,
s'adresse aux patients sous chimiothérapie orale
suivis a domicile pour un cancer du poumon
meétastatique. Grace au recueil des donnees
de suivi du traitement par un infirmier libéral au
domicile du patient, immeéediatement transférées
sur une plateforme sécurisee, les professionnels
de santé hospitaliers ou de ville accedent en
temps reel aux informations de leur patient, dont

lautonomie reste préservee.

66

Le numérique,
c'est l'avenir, et
les patients sont
demandeurs.

99

Dr Bertrand
Mennecier

Avec la crise sanitaire et afin de limiter les risques dinfection, la solution
a tres rapidement éte retravaillee pour permettre :
+ aux patients de s‘autoévaluer via une application disponible sur
smartphone sans avoir recours a linfirmier,
+ aux medecins de monitorer les toxicites a distance.

Grace aux contributions de nombreux partenaires industriels, les
2guipements nécessaires a cette autodvaluation - tensiometres, saturometres,
et. - ont pu étre fournis.

Plebiscitéee par les patients, cette solution ouvre la voie a des
développements futurs adaptés a d'autres thérapeutigues.

66 % Le témoignage de Sabrina Albayrak,
Grace 3 directrice généerale d'Arbitryum.
I'ntelligence Dés la premiere vague de contamination,

Artificielle, la les effets de sidération sur les personnes
plateforme évolue  accompagnees par les structures du soin, de lage
et du handicap font émerger des enjeux humains,
ethigues et organisationnels sans precedent.
Auxguels s'ajoutent les incertitudes sur la durée
de la situation, les conduites a tenir, le respect des
protocoles sanitaires et des libertés individuelles.

au rythme des
besoins des

professionnels
de terrain. Sts

Cest donc au cceur de la tourmente
quArbitryum, start-up de I'Economie Sociale
et Solidaire, conjointement avec le Cercle
Vulnerabilites et Societe et la Croix-Rouge
Francaise, a imaginé la plateforme ENTRAIDE.
Cette plateforme utilise les savoirs expérientiels et
professionnels pour faciliter, gréace a l'Intelligence
Artificielle, la construction et le partage de bonnes
pratigues entre professionnels et bénévoles de

ces secteurs
Sabrina Albayrak

A lappui, un partenariat avec I'Espace Ethique

lle de France et le Consell Strategigue de la Caisse

Nationale de Solidarité pour lAutonomie (CNSA) permet dapporter des
reponses fiables et immediates en cas d'urgence.

La perennisation de loutil passe par une actualisation de ses
orientations et fonctionnalités au plus pres des évolutions dans les champs

7



concernés. Afin de guider les développements futurs, un dispositif consacré

a lexpérience des utilisateurs est en cours dexpéerimentation, qui reunit des . La crise, tremplin et faire-valoir du numérique

professionnels des secteurs sanitaire et medico-social. lE en santé
Dores et déja, des webinars a destination des professionnels de sante [[m . Des j y techni ¢ tuell
sur des sujets qui font l'actualité de leur secteur, sont disponibles en ligne. A E‘!ﬂ es innovations techniques et conceptueiies

terme, louverture d'espaces de partage dinitiatives, de pratiques ou dappels

. . Y e . * Des solutions numériques en reponse aux
a projets pourrait bénéficier aux associations de patients.

disparités entre usagers de la santé

- Letenomnage oEric Balez Vivre avec un eczéma
en temps de crise sanitaire

vice-president de lassociation AFA Crohn RCH France

Bien avant la COVID-19, lidée avait germe de programmes d'Education
Theérapeutigue du Patient (ETP) au format numeérique, afin de les rendre
accessibles aux patients souffrant de maladies inflammatoires chroniques de
lintestin (MICI) geographiguement eloignes des centres hospitaliers ou dans
lincapacité de se deplacer. La crise sanitaire, avec la suspension totale de tous
les programmes, N'a fait gu'acceélérer un processus en marche.

Ainsi, sur la base de l'offre présentielle, des 66
e-ateliers ont en quelques mois ete elabores et L’ETP en
testeg erj CQ\\aborat\on av?c des patlemt/sfexperts visioconférence -
formés a I'ETP, avant d'étre proposés clé en
mains, aux services hospitaliers, via la plateforme le duo gagnant-
d'accompagnement et dinformation MICI Connect gagnant de
developpee par lassociation. Les patients ont pu l'association
ainsi reprendre, en virtuel et en toute securite, et de I'hdpital

leurs modules dapprentissage interrompus. La
plateforme offre egalement aux professionnels de
sante un ensemble doutils pour la conception libre
de nouveaux programmes.

'association se felicite du succes de cette
collaboration hospitalo-associative dont le béenéfice
réciprogue sert sa démarche militante en faveur
de lintégration des patients dans les processus de
soin. Transposable, elle pourrait en outre favoriser
des rapprochements avec d'autres associations de
patients et beneficier a dautres pathologies. Eric Balez

Q
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TABLE RONDE 4
LE COLLECTIF
POUR FAIRE AVANCER
LA SCIENCE

66

La COVID-19 nous renvoie

a la responsabilité collective
de la santé individuelle. ¢q

Keynote de Laurence Carton
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* Quand P’expérience patient devient une perspective
scientifique, I’incertitude n’en est pas moins anxiogéne.

¢ Quels niveaux de collaboration des patients dans une
démarche d’amélioration de la qualité des soins ?

* Quels dispositifs fédérateurs pour faire avancer

la science ?

« Comment faire entendre la vérité dans

PPenvironnement complexe et évolutif
de la communication scientifique ?

% Le temoignage de Claire GIRY,
directrice générale déléguée INSERM

Dans le cadre de son role de coordination
de la recherche en sante, 'INSERM a cree
en 2014 le consortium REACTIng. Ce reéseau
pluridisciplinaire rassemble divers acteurs de la
recherche - le CNRS, lnstitut Pasteur, I'lnstitut
de Recherche pour le Developpement (IRC)..-
pour préparer specifiguement la recherche a des
situations de crises epidemigues.

Une organisation qui a démontre son
efficacite, au travers des difféerentes initiatives
deéployeées dans le contexte de la COVID-19:

- une velille scientifique, pour alimenter
simultanement et en temps reel la communaute
scientifique et les décideurs ;

- la définition des priorités de recherche : le
diagnostic, lidentification de molécules existantes
potentiellement efficaces contre le virus, mais
aussi la promotion de projets de recherche
tels que l'essai européen Discovery (évaluation
dantiviraux dans le COVID-19):

Q

66

En temps

de crise,

la compétition
entre équipes

de recherche
cede le pas a la
structuration d’une
collaboration
resserree. @@

Claire GIRY

- une plateforme vaccinale : un appel au volontariat pour les tests
nécessaires a l'établissement de données solides et fiables, et dont lobjectif
de 18000 participants a ete largement depasse, avec 25000 inscriptions
des les premiers jours.

Dans le contexte dinterrogation et dinconnues propres a la crise et
avec lappui de ses equipes de chercheurs, I'INSERM s'est mobilise pour
porter un effort de communication inedit vis-a-vis de la communauté
scientifigue et du grand public, afin de rétablir la parole institutionnelle
face a la circulation massive dinformations mensongéres ou erronées,
communément appelées « fake news ».

“ % e temoignage de Caroline Guillot,
La COVID-19 a directrice adjointe des relations associations et
rendu nécessaire citoyens, Health Data Hub.

le partage dans

la recherche, et
d'accélerer le
soutien a la mise
en ceuvre d'études.

Le partage a notamment eu lieu lors de la “task-
force data vs. covid’ au travers de groupes de travall
thematiques. Elle avait notamment pour objectif,
grace a la présentation par chacun des études/
recherches gu'il menait sur la Covid (protocoles,
premiers résultats), didentifier les synergies possibles
99 entre ces projets, tout cela pour controler lepidemie,
pour organiser le systeme de soins dans la durée,
pour accelerer les efforts pour la recherche.

Le partage, c'est aussi le soutien a la mise
en ceuvre détude. Le Health Data Hub apporte
egalement sa contribution opérationnelle : il
permet a des porteurs de projets dintérét public
d'accéder plus facilement a des données de santeé
dans un cadre tres seécurisé. Cest aussi la mise
a disposition pour ceux qui le souhaitent d'une
plateforme technologigue, avec des capacités
de stockage et de calcul importants. Nous
accompagnons par exemple des projets faisant appel a des approches
innovantes d'Intelligence Artificielle, comme CoviSAS de [Université de
Grenoble-Alpes et Semia, pour identifier gui, parmi les personnes souffrant
d'apnée du sommeill, risguent de développer une forme grave de COVID-19.

Caroline Guillot

Ce soutien, cest aussi celui des associations de patients qui ont des
projets detude. Ainsi nous accompagnons l'etude VivreCovidl9 de France

Assos Sante.



L e témoignage de Marion Mathieu,
formatrice scientifigue, association 66

Tous Chercheurs La COVID-19 a

Si les fake news et '« infox » sont un cree un terrain

phénomene récurrent dans le domaine de propice a la

la sante, le contexte particulier de maladie désinformation.
emergente et dincertitude scientifigue semble
en avoir decuple lampleur.

La controverse et le debat scientifiques, qui
sont le fondement de la recherche, ont fait les
frais d'une exploitation parfois hors contexte et
d'une mediatisation sans precedent.

De quoi augmenter lanxiete des patients
et désarconner les associations qui ne savent
plus comment leur relayer une information juste
et de qualite.

Marion Mathieu

A la demande des associations, Tous Chercheurs, propose a des
patients atteints de maladies chronigues de se glisser dans la peau d'un
chercheur, au travers de formations sur les raisonnements et technigues
scientifigues gui sous-tendent la recherche, afin que chacun puisse
comprendre les mecanismes devolution de la science et s'y impliquer.

Dans le contexte de la crise sanitaire, deux champs thématigues
emergent - la recherche clinique et la vaccination - objets d'une defiance
grandissante dans lactualiteé récente.
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La crédibilite de la science ne sera restauree gu'au prix d'un effort de
transparence et d'un travail de pédagogie sur la demarche scientifique,
sur les difféerentes methodologies, sur les étapes de développement d'un
candidat-médicament, sur les niveaux de preuve defficacité requis, sur
les processus de publication des résultats.

Cest sur la comprehension gue repose la confiance : il faut armer
les patients et leurs représentants pour gu'ils puissent eux-mémes
démasqguer les fausses informations et repérer celles qui relevent de la
communication scientifique.

Cest ce gue Tous Chercheurs semploie a développer, avec une offre
de formation prochainement disponible en ligne qui viendra durablement
compléter son offre présentielle.

[!3 e [a pression exercée sur le temps de la

recherche allégée par la mise en commun
m des connaissances

[CLES :|

e e périmétre de la recherche accru avec le
travail en synergie

e [’amélioration de la communication
scientifique pour re-créditer son capital
confiance

e [ e réle des acteurs associatifs pour lutter
contre les désinformations en santé
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Nous sommes fiers de notre
contribution durant cette crise et de
la confiance que nous ont temoignée
les acteurs de sante. ¢¢

Conclusion de Luca Mollo,
directeur medical de Pfizer France

On retiendra évidemment, a lissue de ce forum, limpact dramatique des
mesures consecutives a l'etat d'urgence sanitaire sur le systeme de sante,
leconomie et la vie de chacun, et les dysfonctionnements qui ont éte constates,
notamment la mise a l'écart des associations dans le debat sur la crise.

Ces échanges sont pourtant tous porteurs d'un message positif

- d'abord parce gue la production de vaccins - pas seulement par
Pfizer — est un vrai motif d'espoir, et le succes de la plateforme de
I'INSERM laisse présager gue l'accueil des usagers sera plus favorable
gu'on pouvait le penser,

« ensuite, parce gue le numérigue est apparu comme une source évidente
de coopération et dinnovation, de nature a limiter limpact de facon
générale mais particulierement au niveau social,

- enfin parce gue lapproche pédagogigue de la désinformation est un
contre-pouvoir profitable a toutes les parties prenantes.

Autant de signaux qui nous rapprochent de la sortie de la crise, méme
Si - nous le savons tous - rien n'est encore acquis ; nous allons devoir cohabiter
encore avec le virus et composer avec les incertitudes.

Et puis, les témoignages ont mis en lumiere le role préepondérant de
lindustrie dans la gestion de lurgence et dans les coopérations qui se sont
creees.

Convaincue de son efficacité vertueuse, Pfizer est résolument engage
dans cette approche participative indispensable, dans un monde avec la
COVIDA19, a la construction de celui de lapres-COVID-19.

Tous ces echanges avec les difféerentes parties-prenantes du systeme de
sante se poursuivent en paralléle dans nos diverses instances de reflexion :
le cercle P, le cercle d'orientation patient, le groupe de travail sur lexpérience
patient, le Pfizer Healthcare Hub. Nous sommes plus gue jamais engages
dans cette approche collaborative vertueuse carnous sommes convaincus
guelle est indispensable pour penser « le monde davec la COVID-19 » et

le monde « d'aprés ».
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Nous étions
ravis de
récompenser
l'engagement
des associations
de patients au
travers du Prix
Patient Pfizer
et plus encore
de la création
de 2 prix pour
soutenir les
initiatives
remarquables
réalisées par
les associations
durant la crise
sanitaire. 99
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L LIFE
Dans la categorie historique IS

. a I’'association Life is Rose, pour le
développement d’outils de gestion de ses commissions
sociales pour dematerialiser les echanges, anticiper les besoins
de prise en charge des familles et les traiter en plus grand nomlbre
et sans delai (application Docteur LIFE).

Dans la catégorie historique flyldM[ef-ygle] ! @5 NGOG,
LU AN e (oo | & lassociation Genespoir. Gﬁﬂgggp@lf

pour lensemble de son action, notamment aupres

du laboratoire de genetique moleculaire de Bordeaux (INSERM
U1211), pour vaincre I’errance diagnostique de l’albinisme :
soutien financier, création de consultations spécialisées,
conférence européenne biannuelle (EDA)

Dans la categorie historique A .
5 | Association Petit Ange, ensemble  / apsestolJc[ ange
contre la méningite, pour |la marche virtuelle ensemble contre la méningit
destinee ameliorer la connaissance et la prevention
de la maladie, ou chague post (dessin, photo, video) via le hashtag
#AmeneTesPas genere des pas virtuels.

7\

A

Dans la nouvelle catégorie

sur le vécu de I'épidémie de Covid-19 par les
patients insuffisants rénaux, dialysés et greffés,
lancee en juin 2020 pour produire, exploiter et valoriser les
connaissances nouvelles issues de l'epidemie au benéfice des
patients et de la democratie sanitaire.

A lassociation Renaloo, bour son Enquéte ) Renal

SOCIATION DE PA

A Association Francois Aupetit AFA Crohn RCH af
France, pour le développement de la plateforme MICI Crohn - RCH - France
CONNECT pour la mise en place de I’éducation thérapeutique
en visio-conférence destinée a pallier l'interruption des
programmes dans les services hospitaliers et les difficultés de
deéplacement des patients pendant l'épidéemie
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