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MESSAGES CLES

€ NEED est une initiative de recherche développée pour identifier de maniere systématique les besoins non
rencontres lies a la sante dans un large éventail de maladies.

€ NEED prend en compte a la fois les besoins des patients et 'impact plus large des maladies sur la sociéte.

& Elle s’appuie sur un cadre standardisé combinant le point de vue des patients, I'avis d’experts, des revues de la
littérature et des analyses de bases de donnéees existantes afin de réaliser une évaluation exhaustive des
besoins.

€ Les résultats sont accessibles au public via une base de données dédiée afin de favoriser des politiques de
sante, la recherche et I'innovation davantage axees sur les besoins.

NEED: NEEDS EXAMINATION, EVALUATION AND DISSEMINATION

Qu'est-ce que NEED ?

NEED est un projet de recherche mene par le Centre belge de connaissances sur les soins de sante (KCE) et
Sciensano, qui vise a identifier les besoins non rencontrés lies a la santé. Le projet a developpé un cadre
scientifique validé permettant d’'identifier ces besoins de maniere standardisee et structurée dans differents
domaines. Les resultats sont facilement accessibles via une base de donnees dédiee, permettant aux
fabricants, aux chercheurs et aux décideurs politiques de mieux cibler leurs efforts et leurs ressources la ou
les besoins sont les plus importants. A terme, NEED vise a favoriser la transition d’'un systéme de santé axé
sur |'offre, centré sur ce qui est disponible, vers un systeme axe sur la demande, fondé sur les besoins reels
de la population;

Que sont les besoins non rencontreés liés a la santé ?

NEED éelargit le concept de « besoins medicaux non rencontrées » a celui de « besoins lies a la sante non
rencontrés ». Un besoin medical non rencontré est traditionnellement defini comme un état de santé pour
lequel aucun traitement efficace n’est disponible. En revanche, les besoins non rencontrés liés a la santée
vont plus loin que le traitement et englobent des aspects tels que la prevention, les retards de diagnostic, la
coordination des soins, le soutien social ou la charge financiere, pour n’en citer que quelgues-uns. Les
besoins lies a la santé concernent a la fois le patient individuellement et |la societé dans son ensemble.
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DEVELOPPEMENT DU CADRE SCIENTIFIQUE ET DE LA BASE DE DONNEES

¢ Dans le cadre du projet NEED, un cadre méthodologique a ete elabore. Dans un premier temps, une revue
systematique de la litterature a été menée afin d'identifier des criteres et des indicateurs relatifs aux besoins
non rencontrées lies a la santé. Cette sélection a ensuite eté examinee et validee par des experts et des
parties prenantes belges et européens, ce qui a abouti a un ensemble consolide de 25 criteres de besoins
et de 46 indicateurs associés permettant d'evaluer si ces besoins sont satisfaits ou non.

¢ Pour mettre en ceuvre ce cadre, une approche mixte combinant des methodes quantitatives (enqueétes
aupres des patients) et qualitatives (entretiens individuels et avis d’experts) a ete adoptee. Afin d’'uniformiser
la collecte des donnees, un questionnaire génerique et un guide d'entretien ont eté elabores, pouvant étre
adaptés aux maladies et aux populations specifiques. Des revues de la litterature et des bases de donnees
existantes viennent compléter ces sources de donnees afin d'offrir une comprehension globale des besoins
liés a la sante. En fonction de l'indicateur et de la disponibilité des données, une ou plusieurs methodes de
collecte de données peuvent étre utilisees.

¢ Ce cadre methodologique est appliqgué a chaque pathologie en evaluant I'ensemble des criteres et
iIndicateurs, ce qui permet de mettre en evidence les domaines dans lesquels subsistent des besoins non
rencontrées. Enfin, les resultats de ces évaluations standardisées sont integrées dans la base de donnees
NEED, accessible au public, ce qui permet de comparer les besoins non rencontres lies a la santé entre
différentes pathologies.

SELECTION DES MALADIES
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Dimension
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Cadre d'evaluation NEED 2025 : apercu des criteres, des indicateurs et des methodes de collecte de
donneéees proposees pour identifier et mesurer les besoins liés a la sante.

Patient

Domaine

Soins de
santeé

Sociale

Critere

Impact sur I’espérance de vie

Impact sur la qualité de vie
géneérale liee a la santé

Impact sur la santé physique

Impact sur la santé psychologique

Impact sur 'autonomie

Impact sur la santé sexuelle
et reproductive

Efficacité du traitement

Fardeau du traitement

Qualité des soins

Accessibilité

Recherche scientifique

Impact sur la vie sociale

Impact sur la scolarité/les études

Impact sur I'activité professionnelle

Conséquences financieres

Frequence
Transmissibilité

Charge pour la santeé des aidants
informels

Indicateur

Anneées de vie perdues (par deces)
Anneées de vie vécues avec une incapacitée (par cas)

Score EQ-5D-5L moyen
Pénibilité ressentie des symptomes physiques liés a la

Douleur/géne avant la survenue de la maladie vs maintenant

Pénibilité ressentie des symptomes psychologiques lies a la
maladie
Anxiété/dépression avant la survenue de la maladie vs

maintenant
Mobilité avant la survenue de la maladie vs maintenant

Capacité a prendre soin de soi avant la survenue de la
maladie vs maintenant

Capacité a effectuer les activités habituelles avant la survenue

de la maladie vs maintenant
Impact sur la sante sexuelle

Impact sur la santé reproductive

Efficacité du traitement actuel dans son ensemble (traitement
standard)

Penibilité ressentie du traitement

Pénibilite ressentie des effets secondaires du traitement
Coordination et continuité des soins

Information recue

Implication dans les décisions therapeutiques

Timing du diagnostic

Implémentation de strategies de prévention secondaire

efficaces
Disponibilité du traitement

Renoncement aux soins

Lacunes en matiere de recherche

Besoin de soutien social

Besoin de lien social

Impact sur la scolarité/les études

Changements au niveau du temps de travalil

Moyenne des contributions personnelles pour les soins de

santé, par patient
Difficultés financieres ressenties liees a la maladie

Moyenne des frais non liés aux soins de santé, par patient

Prévalence ou incidence

Contagiosité

Impact sur la santé des aidants informels

Méthodes de collecte de données
proposees”®
Analyse des bases de données

Analyse des bases de donnéees

Enquéte aupres des patients
Enquéte aupres des patients et/ou

Enquéte aupres des patients et/ou

Enquéte aupres des patients et/ou

entretien
Enquéte aupres des patients et/ou

entretien
Enquéte aupres des patients et/ou

Enquéte aupres des patients et/ou

entretien
Enquéte aupres des patients et/ou

entretien
Enquéte aupres des patients et/ou

Enquéte aupres des patients et/ou
Avis d'experts

Enquéte aupres des patients et/ou
En‘qu‘é.te aupres des patients et/ou
En‘qu‘é.te aupres des patients et/ou
En‘qu‘é.te aupres des patients et/ou
En‘qu‘é.te aupres des patients et/ou
En‘qu‘é.te aupres des patients et/ou
Avis d'experts

Avis d’experts

Enquéte aupres des patients et/ou
Avis d.’experts

Enquéte aupres des patients et/ou
En‘qu‘é.te aupres des patients et/ou

Enquéte aupres des patients et/ou

entretien
Enquéte aupres des patients et/ou

entretien

Analyse des bases de données, revue de

litterature et patient entretien
Enquéte aupres des patients et/ou

Revue de littérature et patient entretien

Analyse des bases de données

Revue de littérature

Revue de littérature et/ou enquéte aupres

des patients

Analyse des bases de données et revue de
litterature

Rapport cout-bénéfice du

_ Colt des soins de santé par unité de gain de santé
traitement standard

Possibilités de prevention Implémentation de strategies de prévention primaire efficaces Avis d’experts

Codts lies a I'absentéisme, au présenteisme et/ou a la sortie

prematuree du marché du travail chez les patients

Codlts lies a 'absentéisme, au présentéisme et/ou a la sortie
prématurée du marché du travail chez les aidants informels
Emissions de gaz a effet de serre associées au traitement

standard
Déchets dangereux generes par le traitement standard

Analyse des bases de données, revue de

Perte de productivité litterature et enquéte aupres des patients

Revue de littérature

Revue de littérature

Sociale

Impact environnemental du
traitement standard

Revue de littérature

Utilisation de ressources naturelles et matieres premieres
associee au traitement standard

Revue de littérature

Revue de littérature et/ou enquéte aupres
des patients

Charge pour la vie sociale

: _ Impact sur la vie sociale des aidants informels
des aidants informels

Prevalence/incidence attendue Analyse des bases de données

Fardeau de Ia maladie sur la base de
prévisions

Perte d’'années de vie attendue Analyse des bases de données

Santé

Nombre attendu d’années de vie vécues avec une incapacité Analyse des bases de données

Couts en soins de santé sur la
base de prévisions

Soins de
santeé

Codts attendus en soins de santé attribuables a la maladie Analyse des bases de données

Pertes de productivité sur la base

. Pertes de productivite attendues attribuables a la maladie
de préevisions

Sociale Analyse des bases de données
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L’AVENIR DE NEED

Le cadre NEED a éte développé et validé pour difféerents types de pathologies, notamment une maladie
inflammatoire, un cancer et un probleme de santé mentale. De plus, le questionnaire est actuellement en
cours d’'adaptation aux maladies rares dans le cadre du projet INFORM RD, et la premiere etude de cas
portant sur une maladie rare est en cours.

Une des limites actuelles réside dans le fait que le questionnaire générique n’a pas encore éeté adapte
aux populations peédiatriques, ce qui signifie que les enfants ont eté exclus des evaluations jusqu’a
present. L’'élaboration d’'une version specifique a la pédiatrie est en cours et devrait étre disponible dans
un avenir proche. D’autres adaptations restent possibles, car le projet NEED s’efforce en permanence
d’ameéliorer son applicabilité a differentes maladies et populations.

PParmi les pathologies identifiees pathologies préesentant potentiellement des besoins non rencontrés
Importants, une pathologie rare et une non rare ont eté selectionnées pour le programme de recherche
actuel (2024-2026). La liste etablie reste disponible et les autres pathologies pourront faire |'objet
d'etudes de cas futures. Par alilleurs, un protocole et une boite a outils ont eté élaborés afin de soutenir
les futures recherches sur les besoins non rencontrés lieés a la santé

La disponibilite des données pour plusieurs indicateurs reste un défi majeur, ce qui entraine des lacunes
dans la base de données NEED. A l'avenir, une meilleure disponibilit¢ des données contribuera &
ameliorer I'exhaustivitée de la base de donnees et la comparabilité des besoins de sante non rencontrés
entre les differentes maladies

Bien que NEED soit une Iinitiative belge, le projet a une ambition europeenne et vise a etendre la base
de donnéees a plusieurs pays europeens. Une consultation d'experts internationaux a egalement permis
de garantir la pertinence du cadre dans differents contextes européens. Enfin, I'etude de cas en cours
sur la dréepanocytose se deroule en Belgique et en France, ce qui constitue une premiere étape
importante pour évaluer la faisabilité d'une application du cadre a I'échelle internationale.

EN SAVOIR PLUS

Déecouvrez le site web de NEED et sa base de donnees: https://www.health-needs.eu/index.php/fr/


https://gbiomed.kuleuven.be/english/research/50000715/52577001/inform-rd-project
https://kce.fgov.be/en/publications/all-reports/protocol-for-need-needs-examination-evaluation-and-dissemination-research-projects
https://kce.fgov.be/en/publications/all-reports/need-research-toolbox-instruments-and-tools-for-examining-unmet-health-related-patient-and-societal
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