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Avant-Propos
L’idée de ce livre a germé progressivement au cours des dernières années, d’abord dans le cadre de la réponse à un appel d’offres pour la création d’Instituts hospitalo-universitaires. J’avais proposé d’en créer un qui conduirait des recherches sur la façon dont le digital et l’intelligence artificielle allaient révolutionner la prise en charge des maladies chroniques. C’est finalement la crise induite par le Covid-19 qui m’a convaincu de me lancer dans cet exercice d’écriture inhabituel pour moi. Médecin hospitalier et chercheur hospitalo-universitaire, mon mode d’expression habituel est la production d’articles scientifiques destinés à apporter des connaissances nouvelles plutôt qu’un exercice personnel de prospective sur l’organisation des soins et des hôpitaux publics.
La décision d’écrire ce livre a été le fruit d’un long cheminement, dont la première étape a été une réflexion de mon équipe et de moi-même sur la nécessité de développer des travaux de recherche impliquant des disciplines multiples pour accompagner la profonde révolution qui ne manquerait pas d’être induite par le développement de l’Intelligence artificielle (IA) et des outils digitaux en santé. En 2017, nous avons décidé, avec un groupe multidisciplinaire de chercheurs associant médecins, spécialistes de santé publique, sociologues, philosophes, juristes, économistes, designers, mathématiciens, informaticiens, spécialistes des capteurs, de répondre à un appel d’offres pour la création d’un Institut hospitalo-universitaire (IHU) sur cette thématique. Le jury a rapidement douché nos espoirs en concluant qu’il n’anticipait pas qu’une telle révolution pourrait être intégrée dans les soins médicaux quotidiens dans le délai proposé pour le financement (qui était de dix ans). Après de multiples discussions avec les différents ministères concernés, est ressorti à la fois un intérêt pour la vision exprimée, une reconnaissance de l’importance de la thématique mais également une incapacité systémique à financer un projet ne rentrant pas dans les cases usuelles.
Je peux situer très précisément la deuxième étape de ce cheminement : le vendredi 28 février 2020, le SARS-CoV-2 n’avait encore fait aucun mort en France mais les données épidémiologiques devenaient préoccupantes. Certains des outils de suivi à distance imaginés dans le projet IHU pour le suivi des maladies chroniques me semblaient pouvoir servir pour la crise qui se dessinait. Le nombre de malades atteints de SARS-CoV-2 promettait d’être très important, mais seule une minorité ferait une forme grave qui justifierait une hospitalisation. Il me semblait donc envisageable de suivre ces malades à distance avec des outils numériques, d’identifier précocement une aggravation éventuelle et de ne les hospitaliser qu’en cas d’absolue nécessité. Je pensais que les hôpitaux français auraient nécessairement des difficultés à gérer l’afflux important de malades et de sujets contacts en cas d’épidémie massive, qui affecterait aussi inévitablement les soignants, et qu’il était important de réduire la circulation de malades contagieux et l’encombrement des hôpitaux par des malades peu sévères ou des sujets contacts.
J’ai alors adressé un message d’une part à Martin Hirsch (directeur général de l’Assistance Publique-Hôpitaux de Paris, ou AP-HP) et Rémi Salomon (président de la commission médicale d’établissement de l’AP-HP) et d’autre part à Jérôme Salomon (directeur général de la santé), en les incitant à mettre en place au plus vite des modalités innovantes d’organisation de soins pour ces malades. J’argumentais sur la nécessité de penser différemment leur gestion et de mettre en place très rapidement d’un côté des outils de suivi quotidien à distance et de l’autre des centres de décision pour analyser ces données et les orienter (maintien à domicile, hospitalisation, envoi du SAMU si nécessaire). Cette note reposait sur une transposition au SARS-CoV-2 de modalités d’organisation de soins innovantes conçus dans le cadre initial du projet IHU. Martin Hirsch m’a répondu quasiment par retour de mail qu’il en discuterait avec quelques membres de la cellule de crise de l’AP-HP et Yazdan Yazdanpanah, infectiologue membre du comité de crise Covid-19 de l’AP-HP, m’informait dans la nuit qu’il y était très favorable. Le soir du samedi 29 février, j’avais l’accord de Martin Hirsch pour que mon équipe commence à travailler avec un groupe d’infectiologues et d’informaticiens volontaires de différentes start-ups pour concevoir et développer une version pilote. Huit jours plus tard, un premier outil pilote fonctionnait. La semaine suivante, l’AP-HP choisissait une start-up (NouVed) pour mettre en œuvre à large échelle et développer la plate-forme qui deviendrait Covidom.
La troisième étape se situa en avril 2020, lors du déplacement d’Emmanuel Macron à l’hôpital Bicêtre (le même jour que sa fameuse visite à Didier Raoult à Marseille). Le président venait rencontrer un petit groupe de chercheurs qui avaient développé en urgence une plate-forme d’essais cliniques nommée Corimuno, pour tester de nombreuses molécules afin de lutter contre la réponse immunitaire disproportionnée observée chez certains malades atteints d’un Covid grave. Alors que nous étions en pleine crise et toujours confinés, j’avais été frappé de constater qu’Emmanuel Macron s’interrogeait déjà sur les enseignements que nous pourrions tirer de la crise pour construire l’avenir de notre système de santé.
Le quatrième et dernier jalon survint en juin 2020, au décours de la première vague, quand Martin Hirsch me demanda de relancer le projet d’Institut hospitalo-universitaire, le succès de la plate-forme Covidom (avec à cette époque plus de 500 000 patients inscrits, aujourd’hui près de 1,4 million) étant une preuve de la validité du concept, de l’adhésion des malades et de la possibilité de déploiement à grande échelle de tels outils.
Ces événements m’ont convaincu de la nécessité d’aider le public et les décideurs à mieux comprendre les avancées technologiques récentes et surtout, au-delà des utilisations spécifiques multiples qui peuvent en être faites, d’analyser leur impact général sur le système de soins et d’imaginer ce que pourrait devenir l’organisation de soins, et en particulier les hôpitaux publics universitaires, à l’heure des outils digitaux et de l’intelligence artificielle.


Introduction
Nous sommes à un moment clé ou la conjonction des données issues de capteurs, objets connectés et smartphones et des moyens d’analyse issus de l’intelligence artificielle permettent d’imaginer de modifier très profondément nos organisations de soins tout en répondant à de multiples besoins actuellement non satisfaits, faute de moyens humains. J’utiliserai ici l’expression « nouvelles technologies numériques » pour désigner aussi bien les outils numériques permettant de générer des données que les méthodes d’analyse, issues de l’intelligence artificielle, de ces données. Comme beaucoup de chercheurs et de soignants, je suis persuadé que leur apport devient essentiel et peut révolutionner le champ de la santé. Cette transformation est d’autant plus urgente que notre système est à bout de souffle, après deux années de pandémie qui ont éprouvé tous les acteurs mais aussi trente ans de paupérisation progressive de l’hôpital et de désespérance des personnels, entraînant une désaffection des jeunes pour ces métiers et le départ de soignants et médecins déjà en poste. Urgente aussi car il y a une frénésie autour des technologies numériques en santé : il ne se passe pas un jour sans une annonce gouvernementale de création d’un appel d’offres, de financement d’une expérimentation, de mise en place d’une structure d’accompagnement, de plan de développement, etc.
Le nombre de start-ups explose et les levées de fonds s’accélèrent. Cette prolifération un peu anarchique forme un paysage très morcelé dont on peine à comprendre comment il va s’articuler avec les acteurs et les organisations de soins existantes. Le déploiement dans les hôpitaux reste balbutiant, en dehors de quelques contre-exemples spécifiques concernant par exemple les prises de rendez-vous en ligne. Le modèle économique reste très incertain en France, et les modifications de la chaîne de valeur du soin difficiles à appréhender. Cette transformation digitale est pleine de promesses et peut avoir de nombreux impacts positifs, mais elle peut aussi s’accompagner de nombreuses dérives, dont la première est le risque d’oublier que la technologie n’est qu’un moyen, pas une fin en soi, et que seuls comptent le but et les usages qui en seront faits.
 
J’insisterai en particulier sur le rôle que pourraient avoir les hôpitaux publics universitaires dans cette nouvelle organisation des soins et pour la prise en charge des maladies chroniques, qui constituent le principal enjeu. S’il ne fait aucun doute que ces technologies vont avoir un impact considérable, il serait préférable qu’il soit choisi plutôt que subi. Il faudrait également que ces technologies permettent de renforcer notre système en répondant mieux aux besoins de santé publique dont chacun s’accorde à considérer qu’ils sont insuffisamment pris en compte depuis des décennies, la prévention en particulier restant peu financée et développée en France. Enfin, il semble évident que certains choix auront des conséquences au delà du seul système de santé, sur nos finances publiques et notre souveraineté économique (la santé représente 12 % de notre PIB, et nous sommes très dépendants des importations, de médicaments comme de matériels). De multiples options existent, et mon ambition est d’apporter au débat les informations nécessaires pour appréhender ce sujet, si fondamental socialement et économiquement, dans toute son ampleur et sa diversité.
Le but de notre système de soins devrait être de garder les gens en bonne santé, de délivrer des soins perturbant le moins possible la vie des malades et de limiter au maximum leurs hospitalisations. Il faut également que chacun puisse accéder à des soins de qualité comparable, indépendamment de son lieu de vie. Attentes essentielles auxquelles notre système de soin peine à répondre, et pour lesquelles les nouvelles technologies représentent un espoir. Elles pourraient permettre de suivre les malades à distance sans les déplacer, de prédire les rechutes et d’intervenir pour les éviter. Ainsi, pour certains malades ou certaines phases de leur maladie, l’hôpital de demain pourrait être leur domicile. Les nouvelles technologies pourraient permettre également de proposer à tous ceux qui le désirent des interventions numériques personnalisées pour tenter de modifier les comportements délétères pour leur santé. Les innovations ne devront donc pas être uniquement technologiques mais concerner également les processus et l’organisation des soins, la nature et le rôle des prestataires, les relations entre eux et les patients, les systèmes d’information, l’architecture des établissements, le financement des soins et l’ensemble de la chaîne de création de valeur traditionnelle dans le système de santé. De nouveaux métiers ou des évolutions de métiers existants seront nécessaires.
De multiples évolutions épidémiologiques comme sociétales rendent cette révolution indispensable. Les divers apports de la médecine numérique et de l’intelligence artificielle en santé induiront des modifications profondes de notre manière de délivrer les soins et peuvent permettre de revisiter le lien soigné-soignant, en préservant le caractère humain du soin, qui est son essence même. Elles permettront également de rendre la médecine plus proactive. Néanmoins, il existe des risques et limites inhérents à ces nouvelles technologies, et c’est avec précaution que cette révolution devra être mise en œuvre. On peut en espérer des bénéfices en termes d’amélioration de la qualité des soins, de réduction des inégalités territoriales et de la charge de travail des soignants ainsi qu’en termes de productivité et de réduction des coûts.
Il faudra lever de multiples contraintes structurelles systémiques et nous préparer à cette révolution. La crise du Covid peut jouer un rôle positif dans cette transformation et aider à l’accélérer.
J’esquisserai une proposition pour réinventer la mission de l’hôpital public universitaire, et décrirai en particulier comment le développement de plates-formes régionales de suivi à distance des malades et d’interventions numériques pourrait améliorer notre organisation de soins. Je discuterai certains enjeux de cette transformation numérique comme les alternatives à la localisation hospitalière de ces plateformes, le lien éventuel avec le financement des hôpitaux publics et les questions complexes de partenariat public-privé. J’exposerai ce que pourrait être un hôpital augmenté, non seulement grâce aux nouvelles technologies numériques, mais augmenté aussi dans ses ambitions, ses missions et ses sources de financement.
Le point de vue adopté dans cet ouvrage est lié à ma double formation de rhumatologue et d’épidémiologiste, à mon expérience hospitalo-universitaire et aux thèmes sur lesquels porte ma recherche depuis de nombreuses années (évaluation thérapeutique, organisation des soins, qualité et nouvelles modalités des soins, médecine digitale, maladies chroniques, multimorbidité).



CHAPITRE 1
Un système confronté à de profondes évolutions
Notre système de soins est confronté à de multiples et profondes évolutions démographiques, épidémiologiques et sociétales mais aussi à une transformation de l’exercice de la médecine et aux nouvelles attentes et besoins des patients. Les comportements individuels (au premier rang desquels tabagisme, consommation d’alcool, alimentation, exercices physiques) et les modes de vie contribuent massivement aux maladies chroniques, dont le fardeau ne cesse de s’alourdir, et qui constituent un défi complexe nous incitant à repenser l’ensemble de la santé publique. Malheureusement, nous peinons à nous adapter à ces évolutions, et l’accroissement des dépenses de santé est difficilement soutenable.
La transition épidémiologique des maladies infectieuses aux maladies chroniques
Partout dans le monde, les systèmes de santé sont confrontés à un défi majeur : la prise en charge des maladies chroniques, qui ont remplacé les maladies infectieuses, à l’exception notable bien entendu de la crise du Covid-19. Depuis les années 1950, on observe une diminution des maladies infectieuses et une augmentation des maladies chroniques non transmissibles, phénomène désigné par l’expression « transition épidémiologique ».
Le vieillissement de la population n’explique que partiellement ce phénomène auquel notre système de soins, avec son approche en silos par maladie, peine à répondre.
On estime qu’en France 20 millions de personnes environ sont atteintes de maladies chroniques, la moitié d’entre elles ayant moins de 50 ans. Elles touchent plus de 40 % des adultes dans certains pays développés1, et leur prévalence augmente rapidement, ce que le vieillissement de la population ne peut qu’accentuer. Cette croissance a pu être décrite comme une pandémie émergente2 et touche tous les pays, quel que soit leur niveau de développement.
L’impact est considérable, et ces maladies chroniques contribuent à plus de 60 % des années de vie perdues en raison d’une mauvaise santé, d’un handicap ou d’une mort précoce (Disability Adjusted Life Years ou DALYs) dans le monde, avec une augmentation de 36 % entre 1990 et 20163. Les quatre groupes de maladies chroniques principaux (maladies cardiovasculaires, cancer, diabète et maladies respiratoires chroniques) ont été responsables de 71 % des décès dans le monde en 20184.
Leur impact économique est majeur : la part du budget de la santé lié à ces maladies représente aujourd’hui 75 à 86 % des dépenses dans les pays à revenu élevé (soit 115 milliards d’euros par an environ en Europe)5 et ne cesse d’augmenter. Le coût indirect lié à la perte de productivité induite est considérable.
Les maladies chroniques sont non seulement de plus en plus fréquentes, mais le nombre de malades souffrant d’au moins deux d’entre elles (ce que l’on appelle « multimorbidité »), est en croissance rapide : cela concerne désormais 50 % des malades chroniques6 et 23 % des adultes en général7. La moitié des personnes de plus de 65 ans en ont au moins trois et 20 % cinq ou plus. La proportion de tels patients augmente certes avec l’âge, mais en nombre absolu la moitié des malades multimorbides ont moins de 65 ans. Dès qu’un individu est atteint d’une maladie chronique, il est plus enclin à développer d’autres pathologies8.
La prévalence de la multimorbidité est très liée au niveau socio-économique. Une étude réalisée à partir des données de plus de 300 cabinets médicaux en Écosse en 2007 montrait par exemple qu’elle était deux fois plus fréquente dans la couche la plus économiquement défavorisée de la population que dans la couche la plus favorisée9. Ainsi, 18,3 % des 50-54 ans les plus aisés (grade 1 de l’échelle de statut socio-économique utilisée) étaient concernés, et 36,8 % des plus démunis (grade 10 de l’échelle de statut socio-économique).

Un lien malade-médecin en évolution
Les identités des médecins comme des malades sont redéfinies, et le rôle de ces derniers ainsi que l’interaction des uns avec les autres ont profondément évolué au cours des vingt ou trente dernières années. Une conjonction de phénomènes sociaux, économiques, culturels et politiques à l’œuvre depuis les années 1980 a contribué à une redéfinition importante des rapports médecin-patient et plus largement de la place de l’ensemble des personnels soignants et des médecines dans la société10.
Progressivement, un consumérisme médical est apparu, et pour une fraction croissante des malades la santé est devenue un bien de consommation, les soins des prestations, les patients des consommateurs et le médecin un prestataire de service avec des obligations non seulement de moyens mais également de résultats.
La relation médecin-patient en a été changée. L’évolution du statut social des médecins, dont le savoir est désormais mis en concurrence, a contribué à cette modification. Si la parole du médecin demeure importante pour nombre de malades, elle n’est plus leur unique source d’information. Ils ont accès à de multiples autres sources (réseaux sociaux, site web, proches et parfois associations de patients), de qualité très variable et qu’il leur est difficile de hiérarchiser. Souvent contradictoires, ces informations sont fréquemment biaisées par des conflits d’intérêts divers qui peuvent être financiers (ne se limitant pas, loin de là, aux seuls industriels pharmaceutiques) ou idéologiques.
Enfin, des mouvements de patients atteints de maladies chroniques ont pris conscience lors de l’épidémie de Sida qu’ils pouvaient être un levier puissant. Des mouvements importants (souvent issus de pays anglo-saxons) se sont alors développés avec pour ambition de limiter l’asymétrie d’information entre médecin et malade et d’accroître l’implication du second dans les décisions le concernant (« empowering patient », « patient revolution »)11. La nécessité de prises de décision partagées s’est imposée progressivement.

La médecine n’est plus un art
La médecine a beaucoup évolué au cours des dernières décennies, sur de nombreux plans. Les nouvelles technologies ont non seulement modifié les méthodes diagnostiques et thérapeutiques, mais la manière même de concevoir la médecine. La prise en charge des maladies chroniques, a notamment fait l’objet de réflexions importantes.
La médecine n’est plus considérée comme un art et depuis les années 1990, on adosse la décision médicale à la science. La médecine fondée sur des « faits prouvés » est désormais admise par tous, ou presque. Cependant, au-delà de la vision théorique à laquelle tout le monde adhère, la mise en œuvre pratique est complexe. Les malades attendent logiquement d’être traités en fonction du meilleur état de la science, mais cela se heurte à de nombreuses difficultés. La vitesse de renouvellement des connaissances s’accélère et nul n’est plus capable d’appréhender le flot d’articles scientifiques, même limité à un domaine très spécialisé. Le temps de doublement des connaissances médicales, qui était de sept ans en 1980, était projeté à soixante-treize jours en 202012. La formation médicale ne peut donc plus être structurée uniquement autour de l’acquisition de connaissances, qui risquent d’être rapidement obsolètes. Il est nécessaire que l’on enseigne aux futurs médecins comment trouver rapidement des informations de qualité et à jour. Pratiquer une médecine fondée sur des « faits prouvés » demeure un incroyable défi humain et technologique à l’échelon mondial. Synthétiser et critiquer de nouvelles connaissances dont le rythme de production s’accélère sans cesse, les intégrer puis les transmettre et les faire appliquer à des millions de soignants est d’une complexité extrême, même dans les meilleurs hôpitaux du monde13.
Parallèlement, la complexité des soins augmente et nécessite un nombre d’intervenants sans cesse croissant et des plateaux techniques de plus en plus sophistiqués.

Du fardeau de la maladie au fardeau du traitement
Outre le classique fardeau de la maladie, on doit aussi se préoccuper désormais du fardeau lié au traitement, c’est-à-dire de l’impact de la prise en charge médicale sur la qualité de vie du patient que peuvent induire les visites chez le médecin, les examens complémentaires, la gestion des traitements ou les modifications des habitudes de vie demandées par l’équipe soignante. Ce fardeau est parfois considérable pour les malades chroniques, surtout lorsqu’ils sont multimorbides. Ainsi des patients souffrant d’un diabète de type 2 traités selon les recommandations de pratique clinique en vigueur, passeraient en moyenne 143 minutes par jour à s’occuper de leur maladie14. Ceux souffrant de trois maladies chroniques devraient prendre de 6 à 13 médicaments par jour, rendre visite à un soignant 1,2 à 5,9 fois par mois et consacrer en moyenne 49,6 à 71 heures mensuelles à des activités liées à la santé (gestion des médicaments, autocontrôle, visites chez le médecin, tests de laboratoire et changements de mode de vie15). Cette charge augmente naturellement avec le nombre de maladies chroniques en jeu. De nouvelles conceptions de la médecine sont apparues, avec par exemple le concept de minimally disruptive medicine, une approche visant à adapter les modalités de traitement aux réalités de la vie quotidienne des patients16.

L’impact des comportements et styles de vie
L’influence considérable des comportements sur la survenue des maladies chroniques est maintenant largement reconnue, mais les modifier alors qu’ils sont souvent anciens et profondément ancrés dans les habitudes est par nature difficile. Y parvenir est devenu le nouvel enjeu majeur de santé publique.
L’histoire de la santé publique peut être schématisée en quatre « vagues », chacune mettant l’accent sur un aspect différent de l’amélioration de la santé de la population17.
La première (environ 1830-1900) se caractérise par des interventions structurelles classiques de santé publique, comme l’amélioration de l’accès à l’eau potable et l’assainissement. La deuxième (environ 1890-1950) a utilisé les percées scientifiques dans de nombreux domaines industriels et médicaux pour développer des programmes biomédicaux tels que les vaccinations contre les maladies infectieuses. La troisième (environ 1940-1980), liée à la meilleure compréhension des déterminants sociaux des maladies, a des objectifs sociaux et fait émerger la notion d’État-providence, dont la sécurité sociale, le logement social et l’éducation universelle. Lors de la quatrième (depuis environ 1960), l’accent a été mis sur des interventions pour aider à prolonger la vie, une meilleure compréhension des facteurs de risque et une préoccupation accrue pour la réduction des inégalités.
En 2014, Sally Davies, Chief Medical Officer for England and the UK Government’s senior medical adviser, dont le rôle est de conseiller de manière indépendante le gouvernement britannique sur les questions de santé, a repris l’idée exprimée par Phil Hanlon18 quelques années plus tôt selon laquelle il est nécessaire d’entrer immédiatement dans une cinquième vague d’amélioration et de reconnaître que l’un des grands défis pour les systèmes de santé publique et de soins des sociétés du XXIe est la transition épidémiologique des maladies transmissibles aux maladies chroniques. Les maladies chroniques sont généralement multifactorielles et ont des liens étroits avec le mode de vie. Tabagisme, alimentation, consommation d’alcool et activité physique sont les quatre facteurs de risque majeurs. L’hypothèse sous-tendant cette cinquième vague est que l’amélioration de la santé de la population nécessite un profond changement culturel. On doit considérer que les comportements sains sont la norme, et que l’environnement institutionnel, social et physique doit soutenir cet état d’esprit. Nous devons tous apporter des changements importants à nos modes de vie, ce que nous ne pouvons faire sans que notre culture et notre environnement ne soient également modifiés.
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