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Interview — Catherine BAISSAC

Lexpérience santé : Commune ou singuliére ?

Les deux. ca semble une facile evidence !
Commune, car la maladie touche tous les étres humains, sans distinction dage. de sexe, de religion ou de classe sociale.

Singuliére, car elle est vecue de maniere unique par chaque individu, en fonction de son histoire personnelle. de son environnement et de

sa perception du monde.

Lenjeu est de trouver un juste équilibre entre ces deux dimensions :

Il est important de reconnaitre la part commune de lexperience sante afin de pouvoir mettre en place des politiques et des programmes
de sante efficaces. Il est tout aussi important de respecter sa dimension singuliere afin de pouvoir offrir aux individus des soins et un

accompagnement personnalise.
La communication en sante est alors face a un choix

Adresser le plus grand nombre avec un méme message ou multiplier les messages et les canaux (et potentiellement les couts !) pour

atteindre de maniere plus ajustee chacun dentre nous ?

Une maniére de faire ce choix est de commencer par définir la « cible » ; qui doit-on reellement toucher ? Quels canaux utilise cette

« cible » et comment Lui parle-t-on ?

Mais la encore, la « cible » peut étre constituee dindividus avec leurs singularites, des comprehensions, vecus et sensibilites differents :
Tout dabord quel canal ?

Pour certains le professionnel de sante restera la seule reference fiable.

Pour dautres. le reflexe web est bien instaure. Mais dans ce cas. a qui fait-on confiance ? aux marques ? aux sites orientes santé ?



Et pour les jeunes génerations, linfluenceur ou les pairs et la communaute seront peut-étre plus justes ?
Quant au message !

Si les mémes mots avaient pour tous le méme sens et le méme impact, alors comment expliquer que la reussite de certains traitements
depend du fait que le patient (a qui on aura parlé avec les mémes mots) aura accepte ou non sa maladie ?

Approche collective ou approche individuelle, ceest a la frontiere entre ces deux facettes complémentaires que se situe le travail des
associations de patients mais aussi le mien, en charge des relations patients et consommateurs. Nous devons, entre autres, mettre en

lumiére le vécu des personnes et leurs besoins : Faire que le commun ET le singulier soient connus et inventer avec elles les bons
outils pour y répondre.
Ces derniers mots sont pour moi les plus importants et ne sont pas si faciles a appliquer pour une ex du marketing, {(d'origine italienne qui

plus est) car ils requiérent dintegrer de nouveaux reflexes pas si naturels | Nos oreilles doivent ainsi devenir bien plus grandes que notre

bouche ! Nos habitudes de jugement doivent aussi seffacer (et la ce sont les genes francais qui sont chatouilles)

Plusieurs outils viennent heureusement servir cette approche :
Tout d'abord les enquétes directes visant a collecter le RESSENTI des malades et a en faire une priorité.

1 personne sur 3 souffre dune maladie de peau dans le monde ! Cest ce qua montre notre etude baptisee ALL (all colours, all skins, all
dermatoses). realisee en 2023 dans 20 pays avec 50 000 repondants et cocréee avec des associations de patients et des specialistes en

Dermatologie. Cest deja un chiffre trés important et qui navait jamais ete evalue.
Ces maladies sont pour la plupart visibles car touchant souvent les mains et le visage.

Clest ici aussi la premiére fois que les malades sexpriment a cette echelle et chaque fois que nous choisissons un nouvel angle dextraction

dans cette précieuse base de plus de 3 millions de données, nous faisons des decouvertes

« Limpact des maladies de peau est plus important lorsque les lésions sont localisees sur les mains plutot que sur le visage. Nous ne
limaginions pas. « Cest donc un point crucial a evoquer lors de la consultation chez le Dermatologue » comme lindigue le Pr Marie
Aleth RICHARD du CHU de Marseille la Timone.

» Ce sont les jeunes hommes qui se sentent les plus stigmatises par la dermite seborrheique et les femmes dAmerique latine qui

declarent le plus dacne. Peut-on lignorer lorsquion choisira une image pour communiquer sur ces indications ?

Loreille collée aux réseaux sociaux est aussi précieuse : « les malades sy expriment sans filtre et osent dire ce quils ne disent pas

toujours a leur medecin » comme le dit Marie-Claude Boiteux, presidente de la Federation Francaise de la Peau.

Cest ainsi que nous avons analyse avec son aide et celle de lintelligence artificielle plus de 20 000 conversations publiques autour des

impacts des maladies de la peau en 2022.

Nous avons alors decouvert que la aussi. il y avait des similitudes (peur de ne pas arriver a enrayer la crise, peur de la solitude, du stress.).
Mais méme si la plupart des maladies de la peau sont chroniques avec des phases de poussees dinflammation et de remission, les

priorites des malades sont tres differentes

» Dans leczema, cest la mauvaise qualite du sommeil liee au prurit qui impacte avant tout la qualite de vie avec un retentissement sur
toute la famille. IL faudra donc plutét parler de la facon de réduire les démangeaisons (le terme « inflammation » ne sera pas percu de la
méeme maniere) et ne pas negliger de considerer le vecu des aidants.

+ La transparence des emotions n'est evoquéee que dans la rosacee car les malades rougissent sous stress de maniére visible a tous. Ca
semble pourtant evident mais qui a deja utilise cet angle pour sadresser a eux ?

On le voit donc, les mots a utiliser, les soins a proposer et lefficacite attendue ne seront pas les mémes selon la maladie de peau adressee

et parfois. connaitre la physiopathologie de la maladie n'apportera pas les informations les plus justes pour convaincre lutilisateur.



Enfin, dans certains domaines, il arrive aussi que les messages échouent collectivement.

Comment expliquer par exemple que g5 % d'entre nous connaissons les messages de prevention des risques lies au soleil mais que
seulement 1 personne sur 5 les applique alors que le cancer de la peau fait partie des cancers dont la prevalence evolue le plus ? Peut-on
accuser le seul rechauffement climatique ?

Pascale Benaksas, presidente de France Asso Cancer et Peau le dit « clest le seul cancer visible sur lequel on peut avoir une action avant

darriver a de lourds diagnostics et tous les pays mettent les bouchees doubles sur le sujet ».

Alors ou nous trompons-nous quand nous communiquons ?

Plutét que de multiplier les angles et les canaux sans effet depuis des annees, vient alors le moment de penser a une consultation directe
des principaux intéressés = « la cible » et d'envisager avec eux une cocréation devenue incontournable :

Nous avons initie avec plusieurs associations europeennes une demarche de ce type aupres des 16-24 ans chez lesquels le cancer de la

peau fait partie des cancers les plus frequents et leur avons demande comment ils aimeraient étre abordes sur ce sujet.
Plus de 60 propositions ont ete créees par les etudiants francais, (les allemands et espagnols seront egalement bientdt sollicites).

La aussi nous avons retrouve des evidences liees a la cible, comme limportance du gaming et des influenceurs pour relayer les messages

mais aussi des surprises :

Les etudiants ont en effet avanceé beaucoup de propositions dexpériences de vie réelle et de proximite (-pas virtuelles du tout !) pour
materialiser les dangers du soleil comme :

» des parcours « flecheés » a lombre dans les villes de France versus des parcours avec des mises en scene utilisant de la peinture
cloguee au soleil

+ des jeux integrant lapplication de creme solaire

» des ateliers educatifs mobiles proches des lieux de pratique de sport en exterieur

* Lidee egalement didentifier un « référent » dans la « tribu » comme le « Sam » des campagnes contre lalcool qui conseille, alerte et sur
lequel on peut compter.

problématiques santé avec les jeunes géneérations dont « on dit » qu'elles saffirment en rejetant l'autorité qui plus est aun age ou la
peur de la mort est en general bien lointaine ?

Lenquéte ALL nous a la aussi apporte des reponses attendues, et dautres beaucoup moins, des patients atteints de maladies de peau:
Vers qui les jeunes se tournent-ils pour obtenir une information fiable concernant la sante de leur peau en Europe ?

Cest bien chez les 16-24 ans que les influenceurs sont le plus cites si on compare aux plus de 25 ans. Mais.. Ils ne sont cites qua hauteur de

14 7!
Les sites internet specialises en sante sont cites par 30 % dentre eux et les sites de marques par 16%.

Et le web n'est encore pas le recours principal car cest la famille qui domine contre toute attente (38 % !!') suivie des amis (25%). Ces
donnéees font donc mentir ladage du « jeune rebelle qui n'écoute rien », nNest-ce pas ?

Integrer les proches dans la communication sante en dermatologie chez les 16-24 ans est ainsi incontournable et prioritaire devant lavis

medical qui domine, en revanche, quant a lui chez les plus de 25 ans.

Il y aurait donc une fagon COMMUNE de penser par groupe d'INDIVIDUS ? Ce serait en effet un premier pas vers la singularité !
Ce qui est clair c'est qu'il n'est plus possible d'avancer sans le principal concerné, quelle que soit lLe nombre de patients consultés.
Cest une évidence, le malade ne sait pas tout, mais c'est bien a Lui que sadresse la communication et l'expérience sante.

S’il est inclus, écouté et considéré comme l'acteur principal de sa santé et UN PARTENAIRE DONT LA VOIX EST DECISIVE, alors son
expérience santé a bien plus de chance d'étre efficace.



Et clest bien ca le but non ?

Je suis stire que cela semble évident, pose ainsi en lettres sur un écran ou sur du papier. Mais gardons cela en téte dans lexercice de nos
metiers de sante de tous les jours : Soyons attentifs et vous verrez que nous deérivons souvent !

Car parfois, lapproche qui est la plus efficace pour lui. nest pas la plus seduisante ni la plus innovante ou la moins cotiteuse en temps ou
en moyens.

Alors, vous laurez compris, difficile de travailler dans la relation avec les patients sans faire pencher la balance, méme en matiére de
prévention vers une approche plus ajustee a lindividu.

La medecine elle-meme, bien quelle definisse des approches qui font consensus y definit aussi les critéres qui orienteront le traitement et
le schema therapeutique.

Elle napplique pas les mémes protocoles a chaque malade et sattache de plus en plus a predire la facon dont ils vont répondre au
traitement, c'est donc bien gquelle admet quiils sont differents !

Alors clest peut-étre plutot en termes de ressources que nous devons fonctionner avec des outils de communications activables en
fonction de lindividu.

Pour les ressources digitales, lintelligence artificielle peut constituer une aide precieuse qui va personnaliser le parcours au fur et a mesure
que son utilisateur les pratique.

Pour les ressources plus « humaines », le mot ressource prend un tout autre sens car il en faut tout simplement ! Et cela nécessite de
commencer par-1a : quelles sont les ressources disponibles avant de definir quelles sont les plus justes.

Quoi quil en soit, une des ressources qui ne tarira pas (malheureusement) ce sont les patients eux-mémes ! Alors toute approche
visant a innover avec eux, faciliter leurs échanges, partager leurs expériences, les mettre en réseau et a les impliquer en général de

maniére sincére ne sera jamais vaine ou voueée a l'échec.

Catherine BAISSAC
Docteur en Pharmacie
Responsable de la relation patients et consommateurs

Pierre Fabre Dermo-Cosmetique et Personal Care
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« Une des ressources qui ne tarira pas (malheureusement)
ce sont les patients eux-mémes ! Alors toute approche
visant a innover avec eux, faciliter leurs échanges, partager
leurs expériences, les mettre en réseau et a les impliquer
en général de maniére sincére ne sera jamais vaine
ou vouée a l'échec. »
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