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ABSTRACT

Introduction :

Ce n’est pas terminé. Malgré une attention mondiale
et des promesses de changement, la crise du prix de
I'insuline persiste et empire méme pour beaucoup.
Ce rapport compare les données autoproclamées sur
le rationnement de I'insuline et du matériel
d’autosurveillance de la glycémie le pourcentage de
revenu dépensé, les problémes d'accessibilité en
comparaison avec les données des années
précédentes ainsi que les parametres de 'OMS. Nos
résultats en attestent : la crise de I'accessibilité et de
I'abordabilité de I'insuline pour les personnes
atteintes de diabéete de type 1 est loin d’étre
terminée.

Méthodes :

Une enquéte mondiale et transversale, disponible en
arabe, anglais, francais, espagnol et en swabhili, a été
menée par le réseau de patients chargés de
plaidoyer de TlInternational de novembre a
décembre 2024. Les participants ont partagé des
données au sujet des revenus du foyer, des
dépenses a charge du patient, le rationnement, les
sacrifices budgétaires, les difficultés d’accessibilité et
les expériences personnelles avec l'insuline et les
dispositifs de lecture de glycémie. .

Résultats :

Les personnes vivant avec un diabete de type 1 a
travers le monde se rationnent en insuline et du
matériel de lecture de glycémie plus fréquemment
en 2024 en comparaison avec les enquétes des
années précédentes. Globalement, les participants
dépensent 12 % de leurs revenus en insuline et en
matériel d’autosurveillance de la glycémie en
comparaison avec des participants vivants au sein de
pays a revenu élevé qui dépensent un pourcentage
plus faible de leurs revenus en comparaison avec les
participants venant de pays a faible revenu et revenu
intermédiaire. Généralement parlant, 37.22 % des
participants ont rationné leur insuline et 79.38 % des
participants ont rapporté des difficultés
d’accessibilité a I'insuline ou au matériel
d’autosurveillance de la glycémie (en raison de
problémes d’inventaire, de prescriptions ou de
déplacements) avec des tendances similaires par
classification économique de pays.

Discussion :

Cette étude démontre une tendance croissante dans
les dépenses des patients atteints de diabete de type
1 dans les dépenses d’insuline et de matériel
d’autosurveillance de la glycémie. Elle souligne
I'impact des dépenses a charge du patient sur la
prise en charge du diabete et leurs liens avec le
rationnement de I'insuline et le matériel
d’autosurveillance de la glycémie. Le manque d’acces
a l'insuline et au matériel persiste a travers tous les
pays, malgré des classifications économiques
nationales. Ces manquements reflétent des défis
systémiques plus importants tels que l'inefficacité
dans la chaine de provision, les obstacles liés a la
régulation et la concentration du marché. Ce rapport
souligne 'urgence d’instaurer des réformes
politiques a la fois sur I'échelle mondiale et
nationale. Ces résultats visent a informer les
responsables politiques, les agences de santé
publique ainsi que les chargés de plaidoyer mais
aussi a appeler a I'action pour créer un changement
mené par la communauté pour des soins abordables,
équitables et de qualité pour toutes les personnes
atteintes de diabete. 4
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propos

Plus de 9.5 millions de personnes vivent avec un
diabete de type 1 a travers le monde. Les personnes
vivant avec un diabéte de type 1 ont besoin
d’insuline pour survivre. Malgré le fait qu’elle ait été
découverte il y a de cela plus d’un siecle, il est estimé
gue la moitié des personnes qui en ont besoin ne
peuvent pas y accéder, parce qu’elle est soit trop
chere, soit inaccessible, ou les deux. Les colts élevés

de l'insuline ainsi que son inaccessibilité ménent au
rationnement, ce qui conduit a des problemes de
santé conséquents.

L’acces a de l'insuline abordable et a du matériel
adapté pour la prise en charge du diabéte demeure
une crise mondiale qui affecte les individus de fagon
disproportionnée au sein de pays a faible revenu et a
revenu intermédiaire, ainsi que ceux qui ont des
revenus faibles au sein de pays a revenus élevés.

L’enquéte de Dépenses a Charge du Patient et de
Rationnement s’ajoute aux résultats précédents et
confirme le fait que le poids financier qui pése sur les
personnes atteintes de diabéte de type 1 demeure
dangereusement élevé. Cette enquéte est la
cinquieme enquéte qui concerne les dépenses et fait
le rapport des rationnements précédents ainsi que
des enquétes de données de dépense selon les
différentes échelles et contextes. Les enquétes
précédentes ont établi que les personnes déclaraient
des dépenses a charge du patient élevées, des
rationnements de l'insuline et du matériel de
dépistage du diabéete. Bien que les rapports
précédant aient documenté I'ampleur de la crise,
cette enquéte fournit des points de vue mis a jour
concernant le poids financier auquel font face les
patients pour accéder a des soins permettant une vie
sécurisée et vivable avec le diabéte.

Nous avons également partagé des analyses de
niveau national pour le Panama (Appendice 1) et les
Etats-Unis (Appendice 2). enquéte examine
également le nouveau cadre d’abordabilité de
I'insuline et du matériel d’autosurveillance de la
glycémie de 'OMS ainsi que les expériences vécues
par ceux qui peinent a y accéder (Appendice 3).

La transparence et I'accessibilité font partie des
valeurs de TlInternational. Nous visons a fournir des
informations et des données de base claires afin de
permettre a chaque lecteur de comprendre ce
rapport. Nous visons aussi a éviter le langage
complexe et a définir nos termes lorsque cela est
possible afin de permettre au contenu de ce rapport
d’étre le plus accessible possible. Pour toute
question, veuillez nous contacter a |'adresse suivante
: contact@tlinternational.com.

personnes s ayant besoin
de Pinsuline ne peuvent pas
y accéder car elle est soit
inabordable, soit
inaccessible, voire les deux


https://diabetesatlas.org/
https://haiweb.org/wp-content/uploads/2015/11/ACCISS-Fact-Sheet-1-Inequalities-in-Insulin-Market.pdf
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36252243/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36252243/
https://diabetesjournals.org/care/article/48/3/400/157645/The-Association-Between-Cost-Related-Insulin
https://diabetesjournals.org/care/article/48/3/400/157645/The-Association-Between-Cost-Related-Insulin
https://gh.bmj.com/content/4/3/e001410
https://gh.bmj.com/content/4/3/e001410
https://terra-docs.s3.us-east-2.amazonaws.com/IJHSR/Articles/volume4-issue2/2022_42_p102_Varriale.pdf
https://terra-docs.s3.us-east-2.amazonaws.com/IJHSR/Articles/volume4-issue2/2022_42_p102_Varriale.pdf

Histoire et Motivations

TlInternational est une ONG mondiale concernant le diabete, menée par des personnes atteintes de
diabéte pour des personnes atteintes de diabéete. Consultez notre site www.tlinternational.com.
TlInternational n’est ni financée par des compagnies pharmaceutiques, ni par des fabricants de dispositifs
ni par quiconque susceptible d’influencer les efforts de plaidoyer de I'organisme.

L’enquéte s’ajoute a des décennies de recherche sur les enquétes personnelles et les rapports d’enquéte de

rationnements menés par TlInternational.

]

L'enquéte initiale menée en 2016 a inclus 200
participants venant de pres de 40 pays,

soulignant le poids financier de la prise en
charge du diabete ainsi que le rationnement qui
résulte des contraintes de prix. Les enquétes de
dépenses a charge du patient ont été
comparées aux revenus moyens dans chaque

pays.

A

En 2020, une autre enquéte a été menée au
beau milieu des manques d’approvisionnement
liés a la Covid 19, et a rapporté que plus de 63
% ne pouvaient pas s’approvisionner
correctement en insuline et que 25 % des
participants étaient confrontés a des
augmentations de prix. Cette enquéte a été
menée avec 1000 participants venant de 64
pays et a permis de relever que 25 % des
participants sous utilisaient au moins une fois
par an en raison de son co(t. L'enquéte a
également relevé la corrélation entre les
dépenses a charge du patient et les revenus du
foyer, en particulier parmi ceux bénéficiant
d’une assurance maladie partielle.

)

L’enquéte menée en 2018 a inclus 1500

participants venant de pres de 90 pays et a
révélé qu’environ 18 % des participants avaient
rationné leur insuline au moins une fois dans le
cours de I'année précédente. Elle a également
permis de relever que plus de 66 % des
participants n’avaient pas été assurés pour leurs
dépenses liées au diabete.

Nl

L’enquéte menée en 2022 a inclus 1000
participants venant de 69 pays et a comparé les
données du Canada, de I'Inde, du Panama, de la
Suisse, de I'Allemagne, du Royaume-Uni et des
Etats-Unis. L'enquéte a souligné les dépenses a
charge du patient ayant mené au rationnement
en mettant I'accent sur la nécessité de faire
améliorer le systeme de santé et de réduire les
prix, afin d’assurer un acces équitable a

I'insuline.


https://www.t1international.com/
https://www.t1international.com/access-survey16/
https://www.t1international.com/access-survey16/
https://www.t1international.com/access-survey16/
https://www.t1international.com/access-survey16/
https://www.t1international.com/access-survey16/
https://www.t1international.com/access-survey16/
https://www.t1international.com/access-survey16/
https://redcap.research.cchmc.org/surveys/?s=Y87MRAX8XR
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0168822721003557
https://www.frontiersin.org/journals/clinical-diabetes-and-healthcare/articles/10.3389/fcdhc.2024.1293882/full

Face aux prix élevés de I'insuline et du matériel d’autosurveillance de la glycémie ainsi que des rapports
importants de rationnement, TlInternational a lancé la campagne Fight For Five en 2022. Cette campagne
aspire a un monde dans lequel aucune personne atteinte de diabete n’aura a dépenser plus de 5 % de ses
revenus pour l'insuline et le matériel d’autosurveillance de la glycémie. Cette campagne constitue une
réponse directe au reglement de 'OMS des cing cibles mondiales d’assurance qui ont été adoptées par les
Etats Membres a la Soixante-Quinzieme Assemblée de I'Organisation Mondiale de la Santé afin de renforcer
la prévention et le controle du diabéte. La cinquieme Cible d’Assurance Globale liée au Diabéte vise a faire en
sorte qu’en 2030, 100 % des personnes vivant avec un diabéete de type 1 puissent avoir acces a de l'insuline
et a du matériel d’autosurveillance de la glycémie abordables. Tout en prenant en compte le fait que
I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) n’avait jamais instauré une telle métrique d’”abordabilité” a ce
jour, les chargés de plaidoyer de Tlinternational ont plaidé a I'international afin d’assurer que la cible
d’assurance mondiale liée au diabéte pose un standard exécutoire et audacieux pour les systemes de
surveillance et qu’ils garantissent un accés abordable a I'insuline et au matériel d’autosurveillance de la
glycémie. Consultez le travail de TlInternational soulignant le conflit d’intérét de I’'OMS dans cette affaire
ainsi que notre appel pour un engagement des patients plus porteur de sens dans ce processus.

Photo: Craig Miller s'exprimant lors de la Journée d’Action Mondiale pour #insulin4all en Indianapolis, Indiana,

mars 2024.
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https://www.t1international.com/fightforfive/
https://www.t1international.com/fightforfive/
https://www.who.int/news-room/feature-stories/detail/first-ever-global-coverage-targets-for-diabetes-adopted-at-the-75-th-world-health-assembly
https://www.who.int/news-room/feature-stories/detail/first-ever-global-coverage-targets-for-diabetes-adopted-at-the-75-th-world-health-assembly
https://www.t1international.com/blog/2024/05/29/world-health-organization-and-novo-nordisk-foundation-conflict-interest/
https://www.t1international.com/blog/2024/05/02/open-letter-who-calling-urgent-action-meaningful-patient-engagement/

Ethiques :

En accord avec les valeurs des_Principes
d’Engagement Ethiques des Patients de
TlInternational, les patients ont été inclus de
maniére sensée dans la planification, la direction et
la création de la stratégie générale de I'enquéte. Cela
comprend le développement de I'enquéte, sa
distribution, son analyse et sa diffusion.

Une déclaration contenant de I'information sur ces
types de données a collecter et qui explique que la
participation a I'enquéte était completement
volontaire a été fournie. Les participants ont été
informés du fait qu’aucune information permettant
de les identifier ne serait collectée et qu’ils ne
recevraient aucune compensation ou autre
gratification financiere pour leur participation. Afin
de garantir I'intégrité des données et des standards
éthiques, les participants ont été requis de
soumettre des confirmations digitales a diverses
étapes de I'enquéte en ligne. Cela a inclus le
consentement éclairé, la confirmation de leur
majorité ainsi que la vérification qu’eux ou des
membres de leur foyer vivent avec un diabéete de
type 1, tout en excluant ceux qui prennent de
I'insuline ou qui utilisent du matériel
d’autosurveillance de la glycémie pour d’autres
formes de diabéte ou pour d’autres conditions
médicales sans lien avec le diabéte.

Traductions :

Nous avons traduit I'enquéte a I'aide de nos
traducteurs bénévoles de I'anglais vers l'arabe, le
francais, I'espagnol et le swahili en accord avec la
Procédure d’Opération Standard de Traductions de
TlInternational. Cette procédure consiste en le fait
gu’il y ait une personne qui traduit et deux autres
personnes qui révisent la traduction, tout en
s’assurant qu’au moins un des bénévoles traducteurs
a vécu avec un diabéte de type 1 et en assurant la
diversité régionale chez les traducteurs. Nous avons
eu recours aux mémes traducteurs pour la traduction
de questions ouvertes de I'arabe, du frangais, de
I'espagnol et du swahili vers I'anglais.

Essai pilote :

Avant de lancer I'enquéte, TlInternational a piloté
celle-ci avec deux personnes parlant chaque langue a
I'aide d’'un groupe de bénévoles bilingues de chaque
continent afin d’affiner la structure des questions et
de garantir la clarté et I'accessibilité de lecture.

Collecte de données :
Le questionnaire d’enquéte a relevé des informations
concernant :

« les dépenses a charge du patient mensuelles en
insuline et en matériel d’autosurveillance de la
glycémie

« le revenu du foyer des participants

« le pourcentage de revenu dépensé en traitement
pour le diabéte

« lafréquence et les raisons du rationnement de
I'insuline

o les barriéres a I'acces a I'insuline, quelque soit
I'abordabilité

Afin que I'enquéte demeure concise et courte (le
temps de réponse moyen a 'enquéte était de 12
minutes), nous n‘avons pas collecté de données sur
les ages ou les genres des personnes du foyer, y
compris les ages ou les genres des personnes vivant
avec un diabete de type 1 ; les formes de dosage ou
les types d’insuline utilisés ; le type de matériel
d’autosurveillance de la glycémie utilisé et bien plus
encore.
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https://www.t1international.com/blog/2022/02/18/6-strategies-ethical-patient-engagement/
https://www.t1international.com/blog/2022/02/18/6-strategies-ethical-patient-engagement/

Distribution :

L'Enquéte des Dépenses a Charge du Patient et
du Rationnement a été menée entre le ler
Novembre et le 31 Décembre 2024, et a
rassemblé les données de différentes personnes
atteintes de diabéete de type 1 a travers le
monde. Lenquéte a été disséminée a travers des
courriels, les plateformes de réseaux sociaux et a
travers nos organismes partenaires. Certains
Partenaires et Chargés de Plaidoyer ont imprimé
et, une fois avoir obtenu le consentement des
personnes concernées, ont collecté les réponses
des patients qui n’avaient pas accés a internet a
travers des enquétes imprimées, des interviews
téléphoniques ou simplement en face-a-face.
Aprés quoi, ils ont transcrit leurs réponses au
sein de la plateforme en ligne.

Analyse de Données :

Un total de 1.063 enquétes ont été collectées depuis
55 pays. Parmi celles-ci, 14 ont été retirées car elles
ne comportaient pas de consentement explicite et 55
ont été retirées car le participant était agé de moins
de 18 ans. De plus, 165 participants ont été retirés
pour avoir répondu “non” ou “je ne sais pas” a la
guestion : “Toutes les personnes utilisant de
I'insuline ou du matériel d’autosurveillance de la
glycémie dans votre foyer ont-elles été
diagnostiquées d’un diabete de type 1 ?”.

Par ailleurs, une fois la collecte de données
complétée, nous avons retiré les valeurs aberrantes
ainsi que certaines réponses de I'enquéte en utilisant
un seuil fixé afin de garantir I'exactitude et la fiabilité
des données. Cela incluait les valeurs aberrantes qui
rapportaient par personne un revenu qui
représentait dix fois ou plus le PIB national, mais
aussi les personnes ayant des tendances de réponses
invalides concernant les foyers (telles que le fait de
rapporter plus de personnes vivant avec un diabéte
de type 1 au sein du foyer que les membres du foyer
au total) (40), ceux qui ont rapporté que l'insuline et
le matériel d’autosurveillance de la glycémie coltent
5.000 dollars ou plus par moi (6), ainsi que d’autres
tendances de réponses invalides ou inconsistantes
identifiées apres la curation manuelle (4). Cela a
laissé un total de 747 archives représentant 53 pays.

Les participants ont été catégorisés selon leurs
fourchettes de revenu ainsi que la classification
économique nationale basée sur les désignations de
la Banque Mondiale les plus récentes (pays a revenu
élevé, les pays a revenu intermédiaire inférieur ou
intermédiaire supérieur, pays a revenu intermédiaire
inférieur et les pays a revenu faible). Les données ont
été analysées afin d’analyser les tendances dans le
poids financier ainsi que les disparités en termes
d’accessibilité et enfin le lien entre I'abordabilité et
I'accessibilité réelle.

En plus du fait d’analyser la base de données totale,
nous avons analysé les données a échelle nationale
pour les pays dont lesquels proviennent plus de 11
réponses qualifiées : Canada, Colombie, Costa Rica,
Egypte, Ghana, Guatemala, Inde, Nigéria, Pakistan,
Panama, Afrique du Sud, Tanzanie et les Etats-Unis.
La majorité des participants résidaient aux Etats-Unis
(n=197) et au Panama (n=192). Consultez les
Appendices 1 et 2 pour un compte rendu des
données de ces pays, qui incluent une catégorisation
par le PIB le plus récent fourni par la Banque
Mondiale (0-50 %, 51-100 %, 101-150 %, and 151 %
ou plus).

T1lInternational a réuni des données concernant les
revenus des foyers, leur taille ainsi que le nombre de
personnes vivant avec un diabete de type 1 afin de
permettre une calculation précise par personne des
co(ts et des revenus. Cela a permis des
comparaisons plus exactes des dépenses a charge du
patient individuelles, plutot que de se contenter des
moyennes a échelles nationales. Nous avons
principalement eu recours aux moyennes et les
médianes ont été incluses lorsque cela était
pertinent. A moins que l'inverse ne soit spécifié,
toutes les données de dépense sont rapportées en
dollars américains. (USD)
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RESULTATS

 Les colits élevés de l'insuline et du matériel d’autosurveillance de la glycémie
occupe un grand pourcentage des revenus

e L'impact des prix élevés : le rationnement persiste

e Les tendances du rationnement a travers le temps

o Ajustements budgétaires

« Abordabilité ne rime pas avec accessibilité

Les colts eleves de l'insuline
et du materiel
d’autosurveillance de la
ycémie occupent un grand
pourcentage des revenus

La comparaison entre I'argent dépensé en insuline et en matériel d’autosurveillance de la glycémie aux
comptes de revenus pour la parité du pouvoir d’achat ainsi que le réel colt d’habitation sont des facteurs
clés dans la compréhension de I'accés aux soins essentiels pour le diabéte. La campagne Fight For Five de
TlInternational défend un monde dans lequel le co(t de 'insuline et du matériel d’autosurveillance de la
glycémie ne représentent pas plus de 5 % des revenus d’une personne, et ce, quel que soit le pays dont il est
qguestion. Les résultats de notre enquéte indiquent que nous sommes loin d’avoir atteint ce but. Selon des
données auto-rapportées d’individus vivant avec un diabéte de type 1 a travers le monde, le pourcentage de
revenus moyen dépensé pour ces traitements essentiels était de 11.77 %.

Les participants a I'enquéte dépensent en
moyenne

en insuline chaque mois,

ce qui dépasse le colit estimé de production d’analogues
d’insuline.

13


https://jamanetwork.com/journals/jamanetworkopen/fullarticle/2816824
https://www.t1international.com/fightforfive/

De rE)Ius les
icipants a
‘enq uete ont
depense en
moyenne

Cela étant, cette moyenne a elle seule ne permet pas
de capturer I'intensité du poids financier qui pése
sur plusieurs foyers, en particulier au sein de pays a
faible et moyen revenus. C’'est pourquoi nous avons
également calculé le pourcentage médian, qui
représente le point médian dans la base de données.
Il s’est avéré étre supérieur a 29.33 %. Cette
différence entre la moyenne et la médiane est
particulierement significative. Elle suggére une
distribution faussée en raison du fait qu’un nombre
plus restreint de participants peut dépenser des
pourcentages plus faibles tout en faisant chuter la
moyenne, tandis qu’un groupe de participants plus
important dépense bien plus.

Les personnes
atteintes d’un
diabete de type 1
dépensent en
moyenne

\\ | chaque mois pour
\ les dispositifs de

| lecture de glycémie.

En rapportant la médiane, nous soulignons
I'expérience la plus typique pour nos participants.
Cela est particulierement important pour ce qui est
des données de santé globale, ou I'inégalité de
revenus et la disparité du systéeme de santé peuvent
masquer les difficultés traversées par ceux qui sont
le plus touchés par les dépenses a charge du patient.
La figure médiane de pres de 30 % souligne la réalité
qui est que pour beaucoup, l'insuline et les
dispositifs de lecture de glycémie ne sont tout
simplement pas abordables. Ils sont la cause
d’importantes pertes financieres. Cela dresse un
portrait plus exact et urgent de la crise d’abordabilité
et renforce la nécessité d’instaurer des politiques
basées sur des données d’expérience vécue et non
pas seulement sur un modéle économique.

de leurs revenus en
insuline et en

, matériel
d’autosurveillance
d la glycémie en
2024

Notre ObjeCtlf est 5 % ou moins.
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Parmi les pays qui avaient fourni plus de 11 réponses (voir le Tableau 1),
le pourcentage moyen de revenu par personne dépensé en insuline et
en dispositifs de lecture de glycémie connaissait d'importantes
variations de pays a pays. Au Canada, les participants dépensaient en
moyenne moins de 5 % de leurs revenus en insuline et en matériel
d’autosurveillance de la glycémie (4,42 %), tandis qu’au Nigéria, les
participants dépensaient plus de 150 % de leur revenu (152,78 %), en
moyenne.

Le pouvoir d’achat, ou la quantité de biens et services qui peuvent étre
acquis avec une devis locale, est un facteur primordial lorsque I'on
consulte les colts de I'insuline et du matériel de lecture de glycémie. Au
Guatemala et aux Etats-Unis, les participants ont dépensé plus de 400
dollars par mois en insuline et en matériel d’autosurveillance de la
glycémie (respectivement 392,68 et 410,64 dollars), mais aux Etats-Unis,
cela représentait en moyenne 5,99 %, tandis qu’au Guatemala, cela
représentait 78,87 %. L'abordabilité ne se résume pas seulement a la
somme d’argent dépensée, mais concerne aussi la fagon dont ces colts
se comparent aux revenus. Beaucoup de participants dépensent bien
trop de pourcentage de leurs revenus pour des traitements essentiels

tels I'insuline et le matériel d’autosurveillance de la glycémie. . i .
ot mEfsGE  moveR” pour une per SPRE atteinte de diobete de type I selon

la ‘classification économique par pays 2024

3,543.94 S 614.32°$ 103.97 $

91% 67% 36%

2,274.09°$
88%

76.34 %

27%

164.29'$

202.56 $ 18% 105.88 $

0,
167.037_$. 5% 13175(2/03 S 37%
W 7% 139'018 2 revenu Pays a revenu Pays a revenu faible
4% IR intermédiaire _etarevenu
Colt moyen de I'insuline supérieur mti?’]rfrgreig[ﬁlre

Revenus moyens n‘ayant pas été dépensés en insuline et en matériel
d’autosurveillance de la glycémie

Colt moyen du matériel
d’autosurveillance de la glycémie.

25. Le pouvoir d’achat de la monnaie locale peut également étre représentée en Dollars Internationaux (ID), pour plus
d’informations, consultez I'Appendice 3.

26. Au Nigeria, les participants a I'enquéte dépensent en moyenne plus de 100 % de leur revenu, probablement en raison
de leurs statut d’étudiants ou de jeunes dipldmés avec des revenus limités ; I'age moyen des participants Nigériens était
de 25 ans comparé a un age général de 38 ans.

27. Parmi ces participants qui ont rapporté avoir dépensé plus de 100 % de leur revenu de foyer par personne en insuline
et en matériel d’autosurveillance de la glycémie, beaucoup d’entre eux prenaient probablement une somme plus
importante de leurs revenus du revenu total du foyer pour survivre, avec seulement 16 (2.28 %) des foyers au total
dépensant 100 %. Beaucoup de personnes dépensant un pourcentage important de leur revenu en insuline et en matériel
d’autosurveillance de la glycémie dépendent probablement du soutien de personnes ne faisant pas partie du foyer, ou
bien empruntaient a des personnes ne faisant pas partie du foyer ou a des institutions.
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Colt mensuel moyen pour une personne atteinte de diobete de type I selon
la ‘classification économique par pays 2024

68.64%

26.66% | 21-13%
0,
18.88% 59.42%

94.01%
4.42%| 19.16% 14.84% 16.18% 5.99%

40.58%

83.82%

100.00%
78.87%
73.34% - 67.68%
51.12% 49.95%
31.36%

Canada Colombie Costa Egypte Ghana Guate India Nigéria Pakistan Panama Afrique Tanzanie Etats-
Rica mala * du Sud Unis

Colt moyen de I'insuline et des matériel d’autosurveillance
de la glycémie

Revenus moyens n‘ayant pas été dépensés en insuline ou en matériel d’autosurveillance de la glycémie

* = Ce pays avait rapporté un co(it moyen d’insuline et de matériel d’autosurveillance de la glycémie
qui dépassait le revenu mensuel moyen par personne

Pourcentage de revenu de dépenc:.es a charge du patient mensuelles
clépensé par personnes vivant avec un didbete de type | dons certains

pay=

Etats;Unis % India
dnge 4058 %

7. Colombie

7 ~~3,19.16 %
CostaRica 14.84%
Panama 36.06 %

Guatemala ™
78.87 %

Nigéria
152.78 %

Tanzanie
67.68 %

Afri(iue du Sud
6.18%
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Ecoutez les Pas Big
patients Pharma

Participont du
Niﬁéria :

Il m’arrive de passer
plusieurs mois sans vérifier
mon taux de glucose car
nous ne pouvons pas nous le
permettre. Parfois, je dois
emprunter de I'argent a mes
amis afin de me procurer de
I'insuline. Je me fie souvent
aux symptomes que je
ressens afin de prédire le
taux de glucose, non pas en
terme de chiffres mais
simplement pour vérifier s’il
est bas ou élevé. C’est
terrible de ne pas avoir les
moyens de se payer ces
dispositifs tout en délaissant
des choses importantes afin
de se les permettre. Par
ailleurs, il est impossible de
trouver de l'insuline dans les
pharmacies.




L'impact des prix éleves :
Le rationnement persiste

En raison des colts importants de I'insuline et du matériel une fois I'année précédente (29.58 %), avec au moins

de lecture de glycémie, les personnes vivant avec un 8.39 % de participants qui en avaient rationné au
diabéte de type 1 se retrouvent obligées de continuer a moins une fois le mois passé et 5 % de participants
rationner leur insuline, ce qui méne a des risques qui en avaient rationné plusieurs fois par mois. Le

potentiellement graves pour leur santé. Au total, 37.22 %  rationnement d’insuline a été rapporté plus
des participants ont rapporté avoir rationné leur insuline fréquemment au sein de pays a revenu intermédiaire

I'année précédente. 55.42% ont rapporté qu’ils avaient et au sein de pays a faible revenu avec 53.80 % des
rationné le matériel d’autosurveillance de la glycémie et participants qui ont rationné leur insuline en raison
57.56 % ont rapporté avoir rationné soit leur insuline, soit  de son prix a un moment donnée I'année
leurs matériel d’autosurveillance de la glycémie (voir le précédente, mais également avec 18.71 % de
Tableau 3). participants qui ont rapporté avoir rationné leur
insuline au moins une fois le mois passé (2.5 fois plus
Le pourcentage de personnes qui se rationnent est gue ceux résidant dans des pays a revenu élevé) et
directement lié a la classification économique de la Banque avec 19.88 % de participants qui se rationnent
Mondiale de leur pays. Par exemple, environ 30 % des plusieurs fois par mois (environ 4 fois plus que ceux
participants résidant au sein de pays a revenu élevé ont résidant au sein de pays a revenus élevés).

rapporté avoir rationné leur insuline au moins

Fréguence du rationnement de linsuline et/ou du mateériel dautosurveilonce
e la 3lycémie selon la classifFication économique des pays en 2024

o 28.7% o 27.5%
46.2%  44.6% e DAk oy 2
62.8% 70495 °77% 53.2% = 016%
. 0
9 " 23.6% ] 35.1%
— e 13.5%

; 13% o o 14.6% )
12 8 6 187% 16.1% 14.8% .

16.6% 16.1% 203% 152% 193% 185% 268% gy
Total HIC UMIC LMICet Total HIC  UMIC LMIC et

LIC LIC LIC
Fréquence du rationnement de  Fréquence du rationnement de Rationnement de I'insuline ou du
I'insuline matériel d’autosurveillance de la matériel d’autosurveillance de la

glycémie glycémie

Au moins une fois les 12 derniers mois
Au moins une fois le mois passé

Plusieurs fois par mois

N’ont pas rationné

Ont rationné l'insuline ou le matériel
d’autosurveillance de la glycémie a un
moment donné au cours du mois
passé

N’ont pas rationné
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Nous faisons face a une prévalence alarmante du
rationnement de l'insuline et du matériel de lecture
de glycémie au sein de pays qui fournissent des
réponses spécifiques permettant d’établir les
rapports des données au niveau national (voir
Tableau 4).

En Inde et au Pakistan, environ 65 % des participants
ont rapporté avoir rationné soit I'insuline soit du
matériel de lecture de glycémie I'année passée. Au
Pakistan, 39.47 % des participants ont rationné leur
insuline, probablement en raison de la pénurie
généralisée elle-méme causée par une dévaluation

des roupies et au manque d’importations en 2024.
En Inde, 34.21 % des participants ont rationné leur
insuline, ce qui fait écho aux taux de disponibilité

d’insuline évoqués par les chercheurs. Toujours en

En Inde,
66 % of des participants ont
ériel

rationné du mg
d’autosurveill
glycémie

Inde, 65.79 % des participants ont rationné du
matériel d’autosurveillance de la glycémie et 63.16
% des participants au Pakistan ont rationné. Ces taux
élevés sont le reflet des obstacles d’abordabilité
systémiques au sein de ces pays, ou l'assurance
publique manque de consistance et ou les dépenses
a charge du patient demeurent trop élevées pour un
traitement qui est essentiel a la vie.

Les données du Panama démontrent également que
la classification des revenus de la Banque Mondiale
ne garantit pas I'acces : 58.85 % des participants ont
rapporté avoir rationné, principalement en raison
des difficultés d’abordabilité des bandelettes de test
et du matériel. Notamment, méme au sein des Etats-
Unis, qui est pourtant un pays a revenu élevé avec
une infrastructure de santé avancée, la moitié des
participants y résidant, c’est-a-dire 50.76 % ont
rapporté avoir dii rationner leur insuline ou leur
matériel d’autosurveillance de la glycémie. Cela était
probablement dii a une liste de prix trop importante,
a des changements d’assurance ou encore a des
écarts dans les acces d’urgence.

En ce qui concerne I’Afrique du Sud, pour lequel les
données concernant le rationnement du matériel
était insuffisant, a démontré le taux de rationnement
d’insuline le plus élevé (44.44%) de tous les pays qui
ont été étudiés. Cela est probablement d( a I'arrét
de la commercialisation du stylo d’insuline humaine
au sein du pays en 2024.

Ces chiffres mettent le doigt sur une conclusion
critique : le rationnement n’est pas limité aux
milieux a faibles ressources. En effet, il s’agit d’une
réalité généralisée qui résulte de systémes injustes
qui privilégient le profit pharmaceutique au lieu de la
survie du patient. Que cela soit causé par des
dépenses a charge du patient élevées, des exclusions
liées a I'assurance, par une faille dans le systeme
d’approvisionnement public ou par des pénuries, la
nécessité d’une réforme urgente et systémique
s'impose a travers chaque région et niveau de
richesse.
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Tendances du rationnement a
travers le temps :

Parce qu’il s’agit du cinquiéme anniversaire de
I’'Enquéte des Dépenses a Charge du Patient et du
rationnement de TlInternational, nous sommes les
mieux a méme d’observer la facon dont les
tendances ont évolué avec le temps (voir le Tableau
5). Nous notons également que, chaque année, les
participants a I'enquéte étaient des individus
différents dans chaque itération de I’enquéte. Bien
que notre premiére enquéte réalisée en 2016 n'ait
pas rassemblé de données concernant le
rationnement, les quatre enquétes subséquentes
(2018, 2020, 2022, et 2024) révelent une trajectoire
montante des plus alarmantes.

Le taux de rationnement de I'insuline a doublé et est
monté de 18.0 % chez les participants a 'enquéte en
2018 a 37.22 % en 2024. Le rationnement du
matériel d’autosurveillance de la glycémie a
également augmenté de 33.5 % a 55.42 %, ce qui
équivaut a une hausse de 1.6. Ces résultats
démontrent un dangereux schéma de détérioration
d’acces et d’abordabilité, et ce, bien que la
sensibilisation quant a I'insuline ait augmenté
mondialement.

Au cours des huit années
pendant lesquelles nous
avons surveillé ces
données, le taux de
’ratlonnement de
I'insuline a doublé.

Rationnement de

Rationnement de linsuline et du matériel linsuline ou du matériel
d’autosurveillance de la
d'autosurveilance de la glycémie ou Fil des cletmis

années

24.85%

55.42% [Rationnement du
matériel
d’autosurveillance de la
glycémie

18.65% If.atior?nement de
I'insuline
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Nous avons tout de méme pu relever une exception
a cette tendance en 2022 lorsque le taux de
rationnement a brievement décliné. En effet, seuls
18.65 % des participants a I'enquéte ont rapporté
avoir rationné de I'insuline contre 24.85 %. Cette
chute temporaire a pu étre influencée par divers
facteurs y compris des changements liés aux
participations aux enquétes, les interventions de
santé publique en pleine périoded de pandémie, ou
encore des expansions politiques temporaires telles
que des programmes d’acces d’urgence. En
revanche, le signal de données de 2024 est redevenu
une tendance croissante. Ces tendances sont
d’autant plus inquiétantes étant donné les
conséquences du rationnement qui incluent des
hospitalisations ayant pu étre évitées, des
complications ainsi qu’une mort précoce.

Ces données de tendance sur
le long terme soulighent la
nécessité d’avoir recours a des
solutions systémiques et
durables, plutoét que des
solutions politiques ou des
hausses de financements
temporaires.

Elles soulignent également I'importance des efforts
de collecte de données récurrents et menés par la
communauté, afin de garantir que la communauté
mondiale de patients atteints de diabete ne sera pas
laissée pour compte lors de futures évaluations
d’acces et d’abordabilité.

L’'enquéte de Tlinternational demeure I'une des
seules sources de données indépendante et
mondiale qui capture ces réalités,

— tout en dressant un tableau
concis et urgent.

#T.l I n{e Yﬂa{foﬂai
#rh.‘auhm 4‘3[ f

E‘.\“&tan

Photo: Pakistan, chargé de plaidoyer
pour #insulin4all, Yahya Ur Rehman
tenant un signe
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Ecoutez les
patients

Pas Big
Pharma

Participant du Mexigue -

Tenemos que recortar gastos de comida, gasolina, en
ocasiones no llevar al médico a otro miembro de la
familia para poder comprar insulina.

Nous devons limiter les dépenses de nourriture
et d’essence et méme parfois renoncer a
emmener un autre membre de la famille chez
le médecin afin de pouvoir payer l'insuline.

Participant de France :

Je n'ai jamais eu de problémes pour accéder a
de l'insuline. Ma pharmacie m'en fournit
toujours. Je ne rencontre pas non plus de
difficultés pour accéder aux capteurs de
glycémie qui me sont envoyés directement par
La Poste a mon domicile. Les seules dépenses
que je fais pour mon diabéte sont pour
m'acheter des stickers pour ma pompe ou des
trousses pour le matériel de diabéte. N'est-ce
pas injuste face aux autres réalités du monde?
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Ajustements budgetaires :

Pour la premiére fois en une décennie d’existence de
notre enquéte sur les Dépenses a Charge du Patient
et le Rationnement, I'itération 2024 a demandé aux
participants d’inclure les ajustements budgétaires
qu’ils font afin de pouvoir se payer leur insuline et
leur matériel d’autosurveillance de la glycémie (voir
le Tableau_6). Ces décisions budgétaires peuvent
inclure le fait de sauter un repas, repousser le
paiement du loyer, réduire d’autres soins médicaux
ou encore renoncer a des colts académiques. Ces
décisions soulignent les conséquences montantes
des prix élevés des traitements et de dispositifs
essentiels. Les résultats parlent d’eux-mémes : 70.95
% de tous les participants a I'enquéte ont rapporté
avoir eu a ajuster le budget de leur foyer afin de
pouvoir se permettre d’acheter de I'insuline et 80.32
% ont d( en faire de méme afin de se permettre
d’acheter du matériel d’autosurveillance de la
glycémie . Une fois avoir combiné les réponses, nous
avons relevé que 81.53 % des participants a
I’enquéte avaient indiqué avoir di faire des
ajustements budgétaires afin de se permettre
d’acheter soit de I'insuline soit du matériel, ce qui
témoigne du poids financier général du diabete.

Les données démontrent également une corrélation
claire entre la classification de revenu national des
participants ainsi que la probabilité qu’ils fassent ces
ajustements budgétaires. Au sein de pays a revenu
élevé, 74.17 % des participants aux enquétes ont
rapporté avoir d( ajuster leur budget afin de payer
de I'insuline ou du Matériel d’autosurveillance de la
glycémie. Ce chiffre connait une hausse importante
au sein de pays a revenu intermédiaire et faible ou
92.86 % des participants ont rapporté avoir di faire
des sacrifices budgétaires, ce qui indique a la fois un
co(t financier plus important mais aussi une
diminution des réseaux de sécurité économiques.

Une chose qui donne matiere a réfléchir est le fait
que 100 % des participants a I'enquéte au sein de
divers pays, ont rapporté avoir fait des ajustements
budgétaires pour pouvoir se payer leur insuline et/ou
leurs dispositifs : Costa Rica, Guatemala, Inde et
Tanzanie (voir Tableau 7).

Ajustements budgétaires nécessaires afin de payer linsuline ou le matériel
dautosurveilance de la glycemie selon la classification économique des pays en

16% 2024
0, 0,
29% 27 5% ° 19.7% 26.7% 18.5% )59
o (0]
o 32.3%
0,
17.9%
28% 28.7% 26.9% 28.5% 31.3% 24.1%
Total HIC MIC et Total HIC MIC et Total HIC MIC et
LIC LIC LIC

Ajustements budgétaires
nécessaires pour payer
I'insuline

Ajustements nécessaires pour
payer le matériel
d’autosurveillance de la

Ajustements nécessaires afin de payer soit
I'insuline soit le matériel d’autosurveillance
de la glycémie

glycémie

Pourcentage faisant des ajustements budgétaires mineurs
Pourcentage faisant des ajustements budgétaires majeurs

pas payer 'insuline ou le quoi qu’ils fassent

Pourcentage n‘ayant pas a faire des ajustements
budgétaires

Pourcentage devant se priver d’autres nécessités ou qui ne peuvent

Pourcentage devant faires
ajustements budgétaires afin
de payer soit l'insuline soit le
matériel d’autosurveillance de
la glycémie

Pourcentage n’ayant pas a
faire des ajustements
budgétaires
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Les ajustements budgétaires sont le signe d’une
détresse économique importante. lls peuvent se
manifester avant que les patients ne commencent a
rationner mais continuent a refléter des sacrifices
conséquents qui entravent a la qualité de vie ainsi
gu’au bien-étre. Ces résultats suggerent que méme
au sein de communautés qui ne sont pas
actuellement en train de rationner, le poids lié¢ au
traitement du diabéte perturbe la vie quotidienne
ainsi que la stabilité du foyer. Les investissements
visant a améliorer I'accés a la médecine et aux
technologies de santé cédent la place a des retours
significatifs pour les systémes de santé et les
budgets de foyer. Ces résultats renforcent la
nécessité de recourir a des politiques qui vont au-
dela du fait de prévenir le déces, et qui visent plutot
a garantir que les personnes atteintes de diabete
puissent vivre des vies saines, dignes et sécurisées
sur le plan économique. L’abordabilité ne doit pas
étre seulement définie par la survie. Elle doit
également refléter une réelle accessibilité sans
mener a des dommages financiers.

Participant

dBqypre

Soal m,&?@‘ﬁ‘ﬂ\
\')3,0&'{:}\ . *B\L
...I'insuline disparait
soudainement des
pharmacies. Il se
peut que vous la
trouviez une fois

mais ¢a ne sera pas le

cas les dix autres fois.

Abordabilité ne rime pas avec

accessibilité

Méme lorsque l'insuline et le matériel
d’autosurveillance de la glycémie sont
théoriquement abordables, le prix seul ne garantit
pas l'acces. L'enquéte 2024 de Tlinternational a
inclus de nouvelles questions concernant les
limitations d’acces. Les résultats ont révélé que les
défis logistiques et systémiques empéchent un grand
nombre de personnes atteintes de diabéte d’avoir
acces aux traitements et aux dispositifs dont ils ont
besoin pour survivre. Ces limitations incluent des
pénuries, des difficultés a obtenir des ordonnances,
une disponibilité limitée en pharmacie ainsi que la
nécessité de faire de longs trajets afin d’accéder aux
traitements. Ces inquiétudes ont été évoquées dans
les enquétes passées et dans les rapports de presse
et confirment le fait que les manques d’accées
constituent une problématique mondiale qui affecte
a la fois les pays a revenu faible et élevé.

Parmi tous les participants a I'enquéte, 68.81 % ont
rapporté avoir eu des difficultés a accéder a
I'insuline et 70.82 % ont rapporté avoir eu des
difficultés a accéder aux dispositifs.

En combinant les résultats, nous avons relevé que
79.38 % des personnes interrogées avaient fait face
a un certain niveau de difficultés d’acces pour ce qui
est de I'une ou des deux ressources essentielles pour
les patients atteints de diabéte (voir le Tableau 8).

Notamment, les difficultés d’acces n’étaient pas
limitées aux pays a faibles et moyens revenus. En
réalité, la proportion de participants qui a rapporté
un certain niveau de difficulté d’accés a I'insuline
était similaire a travers les classifications de revenu
de la Banque Mondiale, avec des difficultés d’acces
|égérement plus élevées au sein de pays a faible
revenu : 67.11 % au sein de pays a revenus élevés et
71.43 % au sein de pays a revenus moyens et faibles.
Les mémes tendances ont émergé concernant
I"acces au matériel d’autosurveillance de la glycémie
avec plus de 66.45 % de participants résidant au sein
de pays a revenu élevé et 77.55 % de participants
résidant au sein de pays a revenu intermédiaire et
faible qui ont rapporté des difficultés.
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Bien que les difficultés d’acces extrémes, définies
comme étant des pénuries fréquentes, des barrieres
aux ordonnances quotidiennes, ou encore les longs
trajets récurrents vers des pharmacies éloignées,
étaient légérement plus prévalentes au sein de pays
a revenu intermédiaire et faible, (10.20 % pour
I'insuline et 11.90 % pour le matériel
d’autosurveillance de la glycémie), elles affectaient
néanmoins 6.18 % et 7.28 % des participants aux
enquétes au sein de pays a revenu élevé, en
conséquence. Ces chiffres soulignent le fait que la
proximité géographique aux soins ne signifie pas
qgu’il y a une équité dans les soins, en particulier
lorsque I'on prend en compte I'absence
d’infrastructures de soins robustes ou de systemes
d’approvisionnement publique réactifs.

Les données provenant de pays individuels révélent
des schémas d’autant plus sombres (voir le Tableau
9), En Inde, plus de la moitié (56.89 %) des
participants a I'enquéte ont fait face a des limitations
d’accés a l'insuline et deux tiers (67.57 %) ont
rapporté des difficultés d’accés au matériel
d’autosurveillance de la glycémie. En Afrique du Sud,
plus de la moitié des participants a I'enquéte ont eu
des difficultés a accéder a I'insuline (55.56 %). Il se
peut que cela soit di a I'arrét de la
commercialisation de stylos d’insuline humaine dans
le pays en 2024. Plus inquiétant encore, 100 % des
participants résidant en Egypte ont rapporté avoir
fait face a des difficultés d’acces a I'insuline. Cela
indique une défaillance d’accés significative aupres
de nos participants y résidant et fait écho a une
politique dans laquelle la capacité de manufacture
locale a été retardée.

Evaluation de la difficuté dacces a linsuline ou au matériel
d'autosurveilance de la glycemie par classification économique des pays

en. 2024

[0)

31.2%  329%  28.6% 293% 3399 224 206% 2329 _107%
11.9%
19.7% 19.2% 20.4% 23.3% 20.2% 28.2%
41.4% 41.7% 40.8% 38.3% 38.6% 37.4%

Total HIC UMIC LMIC et Total HIC UMIC LMICet Tota HI

LIC LIC

Difficulté d’acces a I'insuline

Pourcentage ayant eu des difficultés mineurs a accéder a I'insuline ou

au matériel d’autosurveillance de la glycémie

Pourcentage ayant eu des difficultés régulieres a accéder a I'insuline ou

aux glycémie

au matériel d’autosurveillance de la glycémie

Difficulté d’acces au matériel
d’autosurveillance de la glycémie

Pourcentage ayant eu des difficultés extrémes a accéder a I'insuline ou

Difficulté d’acces a I'insuline ou au
matériel d’autosurveillance de la
glycémie

Pourcentage ayant eu des difficultés a
accéder a I'insuline ou au matériel
d’autosurveillance de la glycémie

Pourcentage n’ayant pas eu de
difficultés a accéder a 'insuline ou au
matériel d’autosurveillance de la
glycémie

Pourcentage n‘ayant pas eu de difficultés a accéder a I'insuline ou au

matériel d’autosurveillance de la glycémie
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Ces résultats soulignent la nécessité d’instaurer une
chafne de gestion plus robuste, une distribution
décentralisée, des réformes de prescriptions, ainsi
que des politiques d’accés d’urgence, en particulier
au sein de systémes de santé publique et de marchés
fragiles. Les responsables politiques se doivent de
traiter a la fois le coQt et I'accés comme des crises
(ou une double-crise) dans la lutte contre I'injustice
liée a I'acces a l'insuline. Sans investissement urgent
dans des solutions d’accessibilité, les personnes
vivant avec un diabéte vont continuer a endurer des
délais mettant en jeu leur pronostic vital, et ce,
quelle que soit leur capacité a payer. . .
de personnes vivant au sein
de pays a faible revenu et a
revenu intermeédiaire
font face a des difficultés
extremes a accéder au
matériel d’autosurveillance
de la glycémie

Participant de la
Colombie -

Soy [padre] soltero, [de un nifio] de 10 afios con
diabetes tipo 1y tengo [otros hijos], vivo en un
municipio muy pobre sin acceso a nada y [aveces de]

ECO UteZ |€S PaS Blg i(;rrwru(')r'me tan abrumada he pensado en [tirarme a] un
patlentS Pha 'ma Je suis le parent célibataire d’un enfant qui vit

avec un diabéte de type 1. J’ai également
d’autres enfants. Je vis dans un quartier pauvre
sans acces a quoi que ce soit. Parfois je me sens
tellement a bout que j’ai eu envie de me jeter

= sous une voiture.




DISCUSSION
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Cette étude met en lumiére le poids financier
dévastateur, les limitations d’acces persistantes ainsi
que les inégalités systémiques endurées par les
personnes vivant avec un diabete de type 1 a travers
le monde. Nos résultats démontrent clairement que
les personnes résidant au sein de pays a faible
revenu et a revenu intermédiaire sont affectés de
facon disproportionnée et rapportent les taux les
plus élevés de rationnements, d’ajustements
budgétaires ainsi que de pourcentage de revenu
dépensé dans des traitements essentiels pour le
diabete. Pour ce qui est des pays a revenu
intermédiaire et faible, nous avons observé que les
participants y résidant dépensent 63.67 % de leur
revenu en insuline et en matériel d’autosurveillance
de la glycémie en comparaison avec 8.93 % au sein
de pays a revenu élevé. (voir le Tableau 10).

L'endroit ou
vous vivezms
détermine si

les moyens de
rester en vie.

Malgré cela, et il est important de le souligner, nos
données montrent également que les limitations
d’acceés ne sont pas régies par la classification de
revenu de la Banque Mondiale, ce qui illustre le fait
que la source du probléme de I'inaccessibilité, a
savoir I'avarice des industries pharmaceutiques, le
mangque de responsabilisation des gouvernements
menant a des chaines d’approvisionnement
rompues, les pratiques de prescriptions

restrictives ainsi qu’a une disponibilité des
fournisseurs qui est insuffisante, demeure
systémique et mondiale.

Les gouvernements se doivent de réclamer de
baisses de prix pour I'insuline et le matériel
d’autosurveillance de la glycémie pour leurs
citoyens. Les fabricants des industries
pharmaceutiques se doivent de faire passer les vies
des patients avant le profit financier. L'abordabilité,
bien qu’elle soit essentielle, ne rime pas
nécessairement avec acces. Les gouvernements, de
méme que les instituts de santé mondiaux et les
fabricants, doivent comprendre que la
réglementation des prix a elle seule ne résoudra pas
le probleme. lIs se doivent également d’assumer la
responsabilité des améliorations structurelles pour
les infrastructures de santé, ainsi que les systémes
d’approvisionnement, de méme que le
renforcement des lois, afin de faire face a ces crises
d’acces urgentes.

Bien que les industries pharmaceutiques mettent
souvent en avant des récentes réductions de prix ou
de programmes de dons, les personnes vivant avec
un diabéte continuent a faire face a des obstacles
importants pour ce qui est de I'accés et de
I’'abordabilité de I'insuline.

Ces expériences réelles soulignent I’écart entre les
messages apportés au public et la réalité vécue par
les patients.

Il est temps de
centrer les

guidépendent
e I'insuline
pour survivre.
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L'acces moven ainsi gue le Poids de dabordabilite pour les personnes vivant
avec uh didbete de type | par groupements économiques de pays en 2014

Pourcentage de Pourcentage ayant Pourcentage ayant eu a Pourcentage ayant eu
revenu dépensé en rationné de l'insuline faire des ajustements des difficultés a
insuline et en matériel ou du matériel budgétaires afin de accéder a l'insuline ou
d’autosurveillance de d’autosurveillance de payer l'insuline ou le a du matériel
la glycémie la glycémie matériel d’autosurveillance de
d’autosurveillance de la la glycémie
glycémie du foyer

Total Total
Pays a Revenu Elevé Pays a Revenu Elevé

Pays a Revenu Intermédiaire Pays a Revenu Intermédiaire
Inférieur

Pays a Revenu Intermédiaire Inférieur et a
Revenu Faible




Recommendations

politiques :

Les réponses aux enquétes attirent l'attention sur la
nécessité d’'instaurer des politiques nationales,
globales et mondiales afin de faire face a la source
des causes des dépenses a charge du patient en
insuline et en matériel d’autosurveillance de la
glycémie. Les solutions actuelles proposées sont

insignifiantes. Nous demandons a ce que les
gouvernements adoptent des prix plafonds universels
au sein de la liste de prix d’insuline, de facon a
garantir que toute personne, quel que soit son statut
d’assurance, puisse jouir d’un acces abordable. Les
gouvernements devraient également développer les
productions pharmaceutiques publiques de facon a
ne plus dépendre des fabricants monopolisateurs.

Les responsables de santé mondiaux, et en particulier
I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS), se doivent
de réviser leurs métriques d’abordabilité afin qu’elles
refletent les réalités vécues tout en garantissant la
transparence des données. Lindice d’abordabilité
actuel de 'OMS a tendance a mal classifier les pays
en les qualifiant d’”abordables”, malgré le fait que des
participants aient rapporté des prix allant au-dela de
30 % a 70 % de leurs revenus. Nous recommandons le
peaufinement de I'Indice d’Abordabilité apres avoir
consulté les communautés affectées, par le biais de
sources de données transparentes ainsi que des
mécanismes de responsabilité.

Enfin, les fabricants doivent étre tenus pour
responsables. Les tactiques de péche aux produits, de
perpétuation de brevets et de paiement avec délai,
doivent étre rendues illégales. De méme, les
négociations de prix doivent étre rendues publiques
et attachées au co(t des biens. Nous appelons les
Trois Grands Fabricants d’insuline et de matériel
d’autosurveillance de la glycémie a baisser leurs prix
et a mener des négociations de prix transparentes.
Les fabricants d’insuline et de matériel doivent étre
tenus pour responsables pour ce qui est de rendre
leurs produits a la fois abordables et accessibles pour
tous : nous appelons les gouvernements a
promouvoir la compétitivité, a réformer leurs lois de
brevets ainsi que leurs régulations, tout en soutenant
les initiatives de pharmacies publiques.

Vous trouverez ci-dessous des études de cas des
récentes activités de plaidoyer qui ont mené a des
changements de politiques, qui pourraient faire
baisser les prix de I'insuline et du matériel
d’autosurveillance de la glycémie de facon
significative, augmenter leur accessibilité et enfin
réduire le rationnement et les ajustements de budget
nécessaires pour ceux qui sont atteints de diabéte de
type 1, afin qu’ils puissent survivre et prospérer.
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Etudes de cas:

Favoriser I'acces a I'insuline au Pakistan a travers des Fabricants
Locaux et une Action du Gouvernement

LActe d’Abordabilité de I'lnsuline Alec Smith — Acces d’Urgence
au Minnesota et une Pression pour une Réforme Nationale

Succes du Brésil dans la Négociation Gouvernementale et dans
la Production Locale de I'Insuline

Proces anti-compétitivité en Afrique du Sud

Victoire pour le Panama ; importation facilitée de l'insuline et
du matériel pour le diabete

Ecoutez lesYl Pas Big
patients Pharma

Participant du Burkina Faso -

Je pense qu’un plaidoyer doit étre proposé afin
gu’on puisse facilement [accéder] au matériel
et a I'insuline gratuitement que ce soit pour Les
enfants ou [pour] Les personne[s] adultes
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Etude de Cas : Faire avancer
‘acces a I'insuline au Pakistan
par le biais des Fabricants Locaux

ia
et une Action du Gouvernement
L ——

Photo: Journée Mondiale d’Action pour #insulin4all Table ronde de participants au Pakistan, mars 2024. Source : Meethi
Zindagi

En réponse a la pénurie croissante et du co(t de I'insuline fournie par les fabricants multinationaux, le Pakistan
a fait un pas important vers la production locale de I'insuline humaine, marqué par le lancement d’un nouveau
produit en aolt 2024. Cet événement marquant a fait suite a des efforts de plaidoyer menés par le Partenaire
Chargé de Plaidoyer de TlInternational, Meethi Zindagi, qui a convié les parties prenantes principales pour la
table ronde de la Marche Mondiale d’Action #insulin4all. Bien que la production pharmaceutique publique
demeure un objectif sur le court terme, la manufacture domestique permet un chemin pertinent permettant
de réduire les importations colteuses et de trouver une solution aux pénuries continues. Toujours sur cet élan,
le gouvernement Punjab a annoncé le programme Chief Minister Insulin for All, qui consiste a fournir
directement I'insuline aux enfants atteints de diabéte de type 1 dans les trois arrondissements majeurs de
Punjab. Ce programme fait suite a la Promise of Insulin de Meethi Zindagi qui consiste en un modele de
livraison a domicile et reflete une reconnaissance du plaidoyer mené par la communauté pour ce qui est de
construire des solutions liées a la santé publique. Avec 'aide de la production locale en cours ainsi que
I'engagement grandissant du gouvernement, ce cas exemplifie la facon dont le leadership populaire peut
mener a un changement systémique permettant 'amélioration de l'acces a l'insuline.
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Photo : Nicole Smith-Holt et James Holt s’exprimant

devant le siege de Eli Lilly a Indianapolis, Indiana

En 2017, un jeune homme originaire du Minnesota de 26 ans atteint de diabete de type 1, est décédé apres
avoir rationné son insuline en raison de son prix élevé. Sa mort tragique est devenue un cri de protestation
pour les défenseurs de I'abordabilité de I'insuline et a permis de relayer I’Acte d’Abordabilité de I'Insuline Alec
Smith en 2020. La loi a établi le Programme de Filet de Sécurité de I'Insuline du Minnesota, qui inclut le
Programme d’Aide Urgente qui fournit un approvisionnement d’insuline de 30 jours pour un maximum de 35
dollars pour les personnes en situation de précarité ainsi qu’un Programme de Nécessité Continu afin d’aider
les patients éligibles a payer leur insuline jusqu’a une durée de 12 mois. Pendant plusieurs années, les
défenseurs de #insulin4all, y compris la mére d’Alec, Nicole Smith-Holt qui est aussi I'ambassadrice de
T1International, ont fait pression sans relache sur la loi, qui était maintenue malgré des obstacles juridiques
posés par des compagnies pharmaceutiques. Il constitue un exemple puissant d’un changement de politique
mené par la communauté, qui est également salvateur.

Bien que plus de la moitié des Etats d'Amérique ont maintenant adopté les lois de plafonds de copaiement de
I'insuline, ces plafonds ne s‘appliquent généralement qu’aux plans d’assurances régulés par |'Etat, ce qui ne
touche qu’une personne sur cing. Cela signifie que la majorité des personnes, y compris ceux qui ont des
régimes régulés par la loi, ceux qui ont des régimes parrainés par I'employeur, ainsi que ceux qui ne sont pas
assurés, continuent a faire face a des prix insoutenables. De plus, les lois de plafond de copaiement constituent

une solution limitée : elles réduisent les dépenses de paiement a charge directe pour certains, mais ne baissent
pas les prix généraux de I'insuline. C’est pourquoi il est urgent d’établir une action nationale. Il nous faut un
plafond fédéral de prix d’insuline qui s'applique a tout le monde, y compris ceux qui n‘ont pas d’assurance ou
qui se trouvent dans l'urgence. ’Acte Alec Smith a montré ce qui est possible lorsque des personnes défendent
des solutions audacieuses, mais il démontre également que les lois instaurées par les Etats ne sont pas
suffisantes pour pouvoir faire face a I'échelle de crise. Une politique a échelle nationale est nécessaire afin de
s’assurer que personne ne se retrouve plus jamais obligé de rationner I'insuline. 32
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Etude de cas : Succes du
Brésil dans Ia Négociation
Gouvernementale et dans Ia
Production Locale de l'Insuline
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Photo du Président Brésilien LUIZ Incdcio Lula da Silva a I'inauguration de l'usine recombmante produisant l'insuline
humaine, Biomm. Source : Merco Press

Le Brésil a pris des mesures audacieuses et proactives afin de garantir un acces abordable a I'insuline en
combinant un pouvoir de négociation gouvernementale puissant avec des stratégies de production publiques.
Au cours des récentes années, le gouvernement brésilien a réussi a négocier le prix d’insulines plus récentes et
plus efficaces, permettant ainsi un acces plus large a travers le systeme de santé public et universel du pays
(SUS). Cette négociation a réduit le poids financier pour le systeme de santé national et a garanti que les
personnes atteintes de diabete puissent accéder a I'insuline, et ce gratuitement. En faisant cela, le Brésil a
démontré comment le pouvoir d’influence de I'Etat peut faire relayer la balance du pouvoir, appartenant
jusque-la a I'industrie pharmaceutique monopolisante, vers une équité de santé publique.

En plus des négociations de prix, le Brésil a investi dans la production locale de glargine d’insuline. A travers des
partenariats publics-privés et des stratégies d’accord de licences, le Brésil a renforcé sa souveraineté
pharmaceutique et a réduit sa dépendance a l'insuline importée depuis des corporations multinationales. La
production locale permet de stabiliser 'approvisionnement, de réduire les chocs de prix, et d’assurer la
continuité des soins, ce qui est particulierement primordial lors de perturbations globales telles que la
pandémie de la COVID-19. Lapproche du Brésil offre un modéle puissant pour d’autres pays a faible et moyen
revenus qui visent a élargir I'acces a I'insuline. Cela illustre que la puissance du pouvoir de la politique publique
associé au droit a la santé peut défier le controle corporatif et assurer que les traitements essentiels sont
accessibles et abordables pour tous ceux qui en ont besoin.
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Etude de cas Pro és antj-
compétitivité en Afrique du Sud

_ f
Image: Tlinternational, Afrique du Sud #insulin4all, dirigeante Janice Barnes en manifestation contre Novo Nordisk a la
Journée Mondiale du Diabete. Source : Bloomberg.

™,

En réponse aux manifestations répandues en raison du prix élevé de I'insuline et de l'arrét de la
commercialisation de stylos d’insuline humaine, le gouvernement Sud-africain a mené une enquéte aupres des
fabricants majeurs d’insuline pour des pratiques telles que la fixation de prix. Les manifestations ont souligné le
mangque d’abordabilité de I'insuline pour beaucoup de sud-africains, en particulier ceux issus de milieux peu
favorisés et qui peinent a accéder a ce traitement essentiel. lenquéte vise a examiner si I'on a recours a ces
pratiques dans le but d’exclure la compétitivité et pour prévenir I'arrivée des fournisseurs d’alternatives qui
seraient susceptibles de faire baisser les prix de l'insuline en faisant hausser la compétitivité sur le marché. Si
cela savere une réussite, cela pourrait améliorer I'acces a I'insuline abordable pour les patients d’Afrique du
Sud, mais aussi servir de précédent pour les actions légales a I'échelle mondiale et faire pression pour une
meilleure transparence et abordabilité chez les industries pharmaceutiques.
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Etude de cas : Victoire pour une
importation facilitee de
'insuline et du materiel pour le
diabete au Panama

Image : DiabetesLATAM ainsi que le Ministere de la Santé ont signé un MOU, indiquant un partenariat au nom de ceux
atteints de diabete de type 1 en septembre 2023. (Photo Courtesy of DiabetesLATAM)

Au Panama, les obstacles systémiques tels que les droits de douane élevés et les formalités administratives ont
longtemps entravé I'acces aux dons d’insuline et aux dispositifs. Face a ces défis, DiabetesLATAM a lancé une
campagne de plaidoyer compréhensive focalisée a la fois sur les soins directs et sur le changement structurel.
En aolt 2022, I'organisation s’est mise a fournir des soins a 30 enfants atteints de diabéte de type 1, ce qui s’est
ensuite étendu jusqu’a 280 participants en mars 2025. En travaillant auprés d’organisations d’aide directe,
DiabetesLATAM a fourni de I'insuline et du matériel essentiels tout en offrant une éducation continue, des
consultations médicales ainsi que des programmes de responsabilisation des patients. Afin de renforcer leur
plaidoyer, DiabetesLATAM a réuni des témoignages de patients et a plaidé aupres de leur ministére de santé en
appelant a plus de changement.

Ces efforts menés par la communauté ont mené a un tournant légendaire en septembre 2023 lorsque
DiabetesLATAM a signé une note de service de compréhension avec le Ministére de Santé du Panama. 'accord
a simplifié le processus d'importation de dons d'insuline, a réduit les formalités administratives et a frayé le
chemin pour un impact systémique plus élargi. Depuis, le programme a pu observer une amélioration dans la
disponibilité de I'insuline, une relation renforcée entre les patients et le systeme de santé publique, ainsi
gu’une dynamique grandissante pour des réformes continues. Le modeéle DiabetesLATAM constitue un exemple
replicable de la facon dont les organisations locales peuvent mener a un changement national.
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Limites

Nous notons que cette enquéte a rencontré plusieurs
limites. En effet, plusieurs personnes, et en particulier
celles qui sont déja marginalisées autrement, sont
susceptibles d’avoir été sous-représentées en raison
de la nécessité d’avoir acces a I'internet. Bien que
dans certains cas, les réponses ont été collectées a
travers une enquéte imprimée plutét qu’une collecte
électronique, ou méme a travers d’interviews, la
grande majorité des réponses d’enquéte étaient
réunies sur un ordinateur de bureau, un ordinateur
portable ou encore un smartphone. De méme, seuls
les participants a 'enquéte prenant part a un certain
nombre d’activités en ligne ou d'organisations en lien
avec le diabéte étaient susceptibles d’étre mis au
courant et invités a participer a 'enquéte. Cela
signifie que la disparité de revenus intra-pays était
moins représentative et a probablement favorisé les
foyers a revenu plus élevé. Les personnes bénéficiant
de soutien et de soins pour la prise en charge de leur
diabete peuvent étre sur représentées au sein des
données. Malgré ces défis, nos données comparées
au “IDF’s diabetes atlas’s estimate of diabetes-related
expenditures” étaient tres similaires a nos données
de réponses d’enquéte de dépenses a charge du
patient de pays en pays, ce qui confirme le fait que
notre collecte de données est relativement exacte
(voir Appendice 3).

Lenquéte a seulement été disséminée en cing
langues, ce qui a limité sa diffusion. De plus, notre
code données n’a pas pris en compte les colts
additionnels tels que le travail de laboratoire, les
seringues, et la prise en charge d’urgence. Cela
représente un poids financier pour les personnes
vivant avec un diabéte a travers le monde.

Nous sommes conscients du fait que la classification
de la Banque Mondiale de revenu par pays est
défaillante et superficielle. Ces classifications sont
seulement basées sur le RNB par personne et ne
refletent pas la distribution des richesses ou

I'inégalité économique au sein des pays. Par
exemple, les pays a “haut revenu” peuvent
néanmoins avoir de larges populations vivant dans la
pauvreté et avec un acces limité aux soins ou a
d’autres ressources. Le fait de se baser sur des
métriques de données telles que le RNB par
personne ne nous permet pas de déterminer si un
pays possede une infrastructure de santé publique
robuste, des soins universels ou des programmes
d’acces a l'insuline. D’autres pays avec la méme
classification de la Banque Mondiale peuvent
présenter des résultats sanitaires et un accés a la
médecine radicalement différents. Par ailleurs, ces
classifications ne prennent pas en compte les zones
de conflit, les déplacements, les sanctions et autres
réalités politiques qui impactent la distribution des
soins médicaux, mais aussi leurs acces et leurs
régulations.

Nous prenons également en compte le fait qu’il y ait
des biais inhérents au sein des réponses a I'enquéte,
y compris ceux introduits a travers le formatage des
questions, 'utilisation du langage et des options de
réponses. Certaines questions peuvent avoir été
interprétées différemment a travers les contextes
culturels ou sanitaires, ce qui conduit a des
variations et a des inconsistances dans les réponses.

Dans certains cas, cela a résulté en des données
incompletes ou inutilisables, en particulier lorsque
les participants a 'enquéte ont mal compris les
définitions, sauté des champs requis ou fourni des
réponses contradictoires. Pour ce qui est de toute
enquéte auto-rapportée, il y a une possibilité de biais
de mémoire, de biais de désirabilité sociale, ainsi que
d’épuisement de réponse. Tous ces éléments sont
susceptibles d’influencer I'exactitude et la
complétude des réponses.
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Recherches futures

Une recherche plus approfondie est nécessaire quant aux dépenses a charge du patient, au rationnement et a
I'impact sur les vies de personnes atteintes de diabéte. Le financement de cette recherche devrait étre
prioritaire pour les organisations et institutions menées par les patients. Nous suggérons au sein de ce
rapport, plusieurs pistes pour une recherche future. Dans un premier temps, il est nécessaire de réunir plus
d’informations concernant les personnes vivant avec un diabéte, y compris celles vivant avec d’autres types
de diabete, tels que le diabete de type 2, le diabéte gestationnel, LADA, MODY, le diabete de type 5 et bien
plus encore. Dans un second temps, il est nécessaire de réunir plus de données qualitatives de réponses
d'enquétes a durée indéterminée. Elles devraient également étre analysées thématiquement afin d’en
capturer le bilan émotionnel, logistique et relationnel d’insécurité d’insuline. Dans un troisieme temps, les
enquétes futures devraient réunir des données démographiques subdivisées, en incluant I'age et le genre de
ceux vivant avec un diabéte de type 1, ainsi que le type d’insuline et de dispositif qu’ils utilisent, afin de mieux
comprendre les obstacles intersectionnels a I'accés aux soins. Dans un quatrieme temps, il est nécessaire de
réunir davantage de données spécifiques par pays, en particulier au sein de régions sous-représentées. Cela
vise a comprendre les inégalités au sein des pays et a plaider pour des politiques nationales ciblées. Dans un
cinquieme temps, I’enquéte devrait étre traduite et rendue disponible dans davantage de langues. Enfin, la
recherche est nécessaire afin de mesurer les effets sur la santé de I'insuline avec le temps, tels que les taux
d’hospitalisation ainsi que les complications liées au diabéte, afin de renforcer la base de preuves pour une
intervention urgente de réformes de politiques.

L

»

Photo: Manifestants devant le siege de Elli Lilly a Indianapolis, Indiana, 2022.
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Le service de santé est médiocre et ne prend pas en charge
les personnes atteintes de diabéte (patients avec un
diabéte). Nous avons I'impression qu’il s’agit d’une faute
gue nous avons commise et cela nous épuise
constamment. L’insuline est chére, de méme que les
bandelettes de test, qui ne sont d'ailleurs pas toujours
disponibles en pharmacie. Les prix de I'insuline et des
bandelettes ne cessent d’augmenter, ce qui nous plonge
dans une insécurité perpétuelle. De plus, les prix sont
extrémement élevés et nous n’avons pas d’assurance...
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CONCLUSION
Cloture

L’enquéte 2024 des Dépenses a Charge du Patient et du Rationnement confirme le fait que les obstacles
financiers et ceux liés a I'acces a I'insuline et au matériel d’auto-surveillance glycémique demeurent une crise
mondiale avec des effets dévastateurs sur la santé, I'équité et la survie. Malgré plusieurs années d’activisme et
de visibilité accrue, beaucoup de personnes vivant avec un diabete de type 1 doivent toujours faire face au choix
impossible entre des traitements vitaux et des nécessités quotidiennes. Bien que notre enquéte n’ait pas
concerné d’autres types de diabéte, nous savons que les personnes atteintes de diabéte de type 2 et d’autres
conditions et handicaps font face a des défis similaires pour ce qui est d’accéder au traitement et aux soins dont
elles ont besoin. Ces résultats affirment que les métriques d’abordabilité doivent étre redéfinies, que les chaines
de provision doivent étre renforcées et que le droit a I'insuline doit étre considéré comme un droit humain non-
négociable.

Chez TlInternational, notre réponse est basée sur le leadership populaire, la collaboration mondiale, ainsi que
des pressions stratégiques. Nous agissons en trois étapes différentes :
Nous menons des campagnes de plaidoyer
stratégiques qui construisent du pouvoir a
I’échelle locale, nationale et mondiale. Cela inclut

Nous soutenons/accompagnons et formons les
chargés de plaidoyer, en particulier au sein
d’environnements a faible revenu, afin qu’ils
puissent mener des campagnes, influencer des
politiques et accueillir des communautés de
solidarité pour un changement sur le long

le soutien pour la réforme des brevets et la
production publique de I'insuline.

Nous construisons des coalitions a I'aide de

terme.
partenaires et d’alliés en amplifiant les voix de
ceux qui sont le plus impactés, a travers des Par dessus tout, nous croyons en la direction menée
recherches menées par la communauté, des par les patients. Nous pensons que ceux qui sont le
formations mais aussi des médias qui visent a plus affectés par I'injustice doivent se trouver au
faire évoluer les récits. premier front dans la lutte pour le changement. Le

fait d’avoir des recherches menées par les patients
permet que les questions qui comptent pour les
patients soient privilégiées.

Les compagnies pharmaceutiques prétendent que la
crise de I'insuline est derrieére nous, mais ceux qui
dépendent de I'insuline font toujours face a des prix
élevés et a un accés de plus en plus limité de jour en
jour. La réalité n’est pas compatible avec les gros
titres. Il est temps de mettre un terme aux
manipulations de relations publiques et de se mettre
a agir concrétement en écoutant les voix de ceux qui
vivent avec un diabete et qui dépendent de I'insuline
pour survivre.
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Appels a I’Action

Cette crise n’est pas seulement une question de
politique : c’est une question d’éthique publique
et d’équité. Tlinternational appelle tout le
monde, que vous soyez une personne atteinte de
diabete, une personne prenant en charge une
personne atteinte de diabéte, un professionnel
de santé ou un allié, a rejoindre le mouvement
pour #insulin4all. Il existe plusieurs fagons de
prendre part :

Rejoighez-nous
pour exiger un
futur dans lequel
'insuline et le
matéeriel
d’autosurveillance
de la glycémie ne
sont plus un luxe,
mais des droits
garantis.

—_ Y O

e

Rejoignez la campagne Fight For Five de
TlInternational afin de construire un monde
dans lequel nul personne atteinte de diabete
n’aura a dépenser plus de 5 % de ses revenus en
insuline et en matériel d’autosurveillance de la
glycémie.

Ecrivez a vos responsables politiques en
manifestant votre soutien aux changements
administratifs et |égislatifs qui incluent les
réformes de brevets, les plafonds de prix ainsi
que le pharma public.

Soutenez les organisations populaires a I'aide
de stratégies de plaidoyer a travers le bénévolat
ou encore les donations afin de maintenir notre

recherche communautaire/menée par la
communauté, ainsi que nos actions de
plaidoyer.

Partagez votre histoire concernant le

rationnement de l'insuline afin d’exercer une

pression a la fois publique et politique. 40
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Introduction

On estime que 3.925 personnes vivent avec un
diabéte de type 1 au Panama. Le Panama, qui est
classé comme un pays a haut revenu, fait face a des
hausses de taux de diabéte ainsi qu’'une demande
accrue d’insuline et du matériel d’autosurveillance de
la glycémie. Malgré cela, beaucoup ne peuvent pasy
accéder. On estime que 920 personnes atteintes de
diabéte sont “disparues” car elles sont décédées
prématurément des suites de complications.

LUenquéte 2024 de T1International montre que les
personnes atteintes d’un diabete de type 1 au
Panama assument elles-mémes un grand nombre de
leurs dépenses et font face a des pénuries
d’approvisionnement fréquentes. Cette fiche
d’information explore les réalités du quotidien avec
un diabéte de type 1 au Panama, en soulignant les
écarts d’abordabilité ainsi que les défauts
systémiques au sein du systeme de santé public.
Environ 84 % de la population est couverte par le Caja
de Seguro Social, une institution publique
responsable de la prise en charge et de la distribution
des services de santé aux membres possédant une
assurance. Cela pourrait indiquer une assurance
compréhensive. Néanmoins, cette enquéte a
également révélé que le manque de disponibilité et
d’abordabilité systématique de I'insuline et du
matériel d’autosurveillance de la glycémie mene a
des dépenses a charge des patients importantes et a

des conséquences significatives.

Le Panama a recu 192 réponses d’enquéte qualifiées
et nous estimons que 4.89 % de la population totale
vit avec un diabéte de type 1. Nous avons été en
mesure de réaliser ce travail car en 2020,
DiabetesLATAM a été créé. En réponse au manque de
données liées au diabéte de type 1 au sein du pays, ils
ont investi dans le design et le développement d’une
base de données liées a I'adhésion de I'association
caritative. Pour toute personne souhaitant participer
aux programmes de DiabetesLATAM qu’ils soient en
ligne ou en présentiel, une inscription au sein de la
base de données est nécessaire. Cela a permis a
DiabetesLATAM de compter 1.800 membres en
distanciel dans 15 pays, ainsi que 63 % de membres
vivant au Panama et enfin de collecter les données

Photo: bénévoles DiabetessLATAM . Source :
DiabetesLaATAM
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No todo el tiempo es posible tener tiras y tampoco
alcanza para un sensor.

Il n’est pas toujours possible de payer des
bandelettes de test et encore moins des
capteurs.

Demasiadas caras en Panama, viajo a otro pais
[para] adquirirla mas barata.

lls sont trop chers au Panama ; je me rends
dans un autre pays afin de les avoir a un prix
moins cher.

Hasta el momento las insulinas las conseguimos
mediante el minsa. En casos que estos estan
desabastecidos la.compra en farmacia privada sale
del presupuesto quincenal.

Jusqu’ici, nous avons obtenu l'insuline a travers
le Ministére de la Santé. Lorsqu’il y a des
ruptures de stock, il nous est impossible d’en
acheter depuis des pharmacies privées car
notre budget bi-hebdomadaire ne nous le
permet pas.

En estos momentos no tengo trabajo. Dependemos
de CSS y un patrocinio de sensores del Gobierno
anterior

Pour le moment, je n’ai pas de travail. Nous
dépendons du CSS et des sponsors de capteurs
du gouvernement précédent.
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Les colts et leur
impact

Au Panama, les participants a I'enquéte vivant avec
un diabéte de type 1, dépensent en moyenne
151.95 dollars par mois en insuline et 186.50
dollars en matériel d’autosurveillance de la
glycémie. Cela équivaut a un total de 338.45
dollars. Cette somme dépasse doublement les
estimations de dépenses par personne du IDF
(180.18 S). Cela est probablement di au fait que
seules les dépenses par personne atteinte de
diabéte de type 1 étaient prises en compte (et pas
les autres types de diabete). Le revenu mensuel
moyen est de 938.67 dollars, ce qui signifie que les
personnes atteintes de diabete de type 1
dépensent environ 36 % de leurs revenus
mensuels dans le but de se payer de I'insuline et
du matériel d’autosurveillance de la glycémie.

Les participants au
Panama dépensent
environ

Le Powls de 'abordabilite pour les

de type | par Pourcerﬁage de Pl

80.24%

EYIETE 39.51%
. (o]
11.52%

Total  0-50%de 509%-100 101 %-150 150 %+

GNI 9% deGNI %deGNI deGNI

Pourcentage de revenu dépensé en insuline
et en matériel d’autosurveillance de la
glycémie.

Malgré tout, ces prix nimpactent pas tout le
monde de la méme facon. Les foyers a revenu
faible au Panama sont affectés de fagon
disproportionnée. Tandis que les foyers a revenu
élevé dépensent en moyenne 544.60 dollars par
mois en insuline et en matériel d’autosurveillance
de la glycémie, les foyers a faible revenu (ceux qui
touchent entre 0 et 50 % du RNB) dépensent
quant a eux 244.82 dollars en moyenne. En
revanche, lorsque I'on ajuste cela aux revenus, la
disparité devient évidente : les participants des
enquétes ayant des revenus faibles dépensent
qguasiment le double du pourcentage de leurs
revenus pour ces vivres essentielles en
comparaison avec ceux ayant des revenus élevés.
Plus précisément, les participants de I'enquéte a
faibles revenus dépensent 80.24 % de leurs
dépenses en insuline et en matériel
d’autosurveillance de la glycémie, tandis que les
participants a hauts revenus dépensent 11.52 %
de leurs revenus (voir Tableau 11).

de leur revenus en
insuline et en

, mateériel
d’autosurveillance
de la glycémie

Iger‘sonne«; vivant avec un didbete
de chaque pays ou Panama en
202-4

69.64%
58.85%

38.46%

Total  0-50%de 50 %-100 101 %-150 150 %+

GNI % de GNI' % de GNI  de GNI

Pourcentage ayant rationné l'insuline
ou du matériel d’autosurveillance de
la glycémie.




Ce lourd poids financier a de réelles conséquences

sur la santé des patients. Les données montrent que
58.85 % des participants a I'enquéte résidant au
Panama ont d{ rationner leur insuline ou leur
matériel d’autosurveillance de la glycémie au cours
de I'année précédente et un taux alarmant de 93.75
% prouve qu’ils ont eu a faire des ajustements

budgétaires afin de se permettre d’acheter ces de perSOnnes au .Panama
ressources essentielles. La difficulté & payer des Ont ra pporte avolireu a
nécessités de base telles que I'insuline ou le matériel ra‘hon.ner SO|t de —
d’autosurveillance de la glycémie pése sur la vie |’|nsul|ne ou du matenel
quot‘idie:nr?e <.:I(.es péﬁents et les présente a des risques d autosurve"lance de Ia
de santé significatifs. glycemle I annee passee

Mais ce qui est le plus inquiétant, c’est la tendance
sur le long terme. Si I'on se penche sur les données

des années précédentes, nous observons que les

participants a I'enquéte dépensent un peu moins en Les taux de
insuline et en matériel d’autosurveillance de la rationnem

glycerj'ne e,n 2024 (338.46 dollars) en comparaison ent de
avec I'année 2022 (434.30 dollars). Le taux de Illnsullne
rationnement a fortement haussé. En 2022, 18.18 % Ont hausse
des participants ont déclaré avoir rationné leur 18 18 0
insuline. En 2024, ce nombre a haussé jusqu’a 66.67 .e Y

%. De la méme facon, le pourcentage de participants In 2022 t,o
déclarant avoir rationné leur matériel 66.67 % 1]
d’autosurveillance de la glycémie a presque doublé, 2
passant de 31 % en 2022 a 55.21 % en 2024.

Rationnement de linsuline et/ou du matériel dautosurveilance de la glyceémie au
Panama

44.8%

20.3%

16.7% 16.1%
Insuline —Matériel d'autosurveillance de la
glycémie d’ autosurvelllance de Ia glycemle

Pourcentage ayant rationné au moins une fois au cours des 12 mois

passés
Pourcenateg ayant rationné soit
I'insuline soit du matériel
d’autosurveillance de la

. z . . - glycémie au cours de I'année
Pourcentage ayant rationné plusieurs fois par mois .

Pourcentage n‘ayant pas rationné l'année passée Pourcentage n‘ayant pas
rationné 'année passée




L'acces a ces nécessités devient de plus en plus difficile.

ACCés ‘a I’i nsuline En 2024, un pourcentage écrasant de 93.23 % de
et au matériel participants a I'enquéte résidant au Panama, a déclaré

avoir rencontré des difficultés pour ce qui est d’obtenir

d’aUtOSllrvel I Iance de I'insuline et du matériel d’autosurveillance de la
de Ia glycem Ie glycémie. Ces données nous prouvent que, malgré le

systeme de santé publique, des obstacles majeurs
persistent quant a I'acces aux traitements essentiels.

La difficute dacces a linsuline et/ou au matériel
dautosurveilance de la alycémie ou Panama

10.4%

39.6%

Insuline Matériel d’autosurveillance nsuline ou materie
de la glycémie d’autosurveillance de la

Pourcentage ayant eu des difficultés mineures a accéder glycémie

a l'insuline / au matériel d'autosurveillance de la
glycémie Pourcentage ayant eu des

difficultés a accéder a l'insuline et
la glycémie

Pourcentage ayant eu des difficultés extrémes a accéder
a l'insuline / au matériel d'autosurveillance de la
glycémie

Pourcentage n‘ayant pas eu de
difficultés a accéder a l'insuline et
au matériel d'autosurveillance de

Pourcentage n’ayant pas eu de difficultés a accéder a la glycemie
I'insuline et au matériel d'autosurveillance de la
glycémie

Conclusion

Malgré le fait qu’ils bénéficient de I'assurance maladie, les patients vivant au Panama continuent a faire
face aux restrictions financieres et a 'accés irrégulier a I'insuline. Cette inégalité souligne I'importance de
ne pas se contenter de fournir des efforts sur le plan local afin d’améliorer les systemes de santé publics,
mais aussi d’offrir un soutien mondial. Des prix équitables, une meilleure disponibilité des biosimilaires
ainsi que des régulations renforcées sont nécessaires afin de garantir que les personnes vivant avec un
diabéte puissent accéder aux soins dont elle ont besoin, pour un prix qu’ils peuvent se permettre. Le
changement de politique n’est pas seulement possible mais essentiel, et il doit étre informé des
expériences de ceux qui dépendent de I'insuline pour survivre.




NTERN%TIUNH_

§ A CHARCE DU PATIENT 711
N IOMI MENT DE L'INSULINE F1 DU
LD’ AVTOSURVEELLANCE DE L
(UICEME,
RESULTATS DEL'ENQUETE 2024 DE
TUNTERNATIONAL

Appendice 2 :

Etats-Unis
d’Amerique
Feulille _
d’information




Introduction

Les Etats-Unis constituent I'un des pays les plus aisés au monde. Pourtant, I'accés & de I'insuline
abordable demeure une crise persistante. lenquéte des Dépenses a Charge du Patient et du
Rationnement de TlInternational de I'année 2024, a pu relever que les codts élevés, 'irrégularité de
I'assurance maladie, ainsi que des abus de brevet systémiques ont obligé un grand nombre de patients
vivant aux Etats-Unis de rationner leur insuline et de délaisser leurs traitements essentiels pour leur
diabéte. Cette fiche d’information souligne des éléments clés qui ont été relevés grace aux participants a
I'enquéte résidant aux Etats-Unis et explore les obstacles structurels, tels que le manque de régulation
de prix et des soins fragmentés, qui continuent a mettre des vies en danger. D’aprés les estimations,
1,476,859 personnes vivent avec un diabéte de type 1 aux Etats-Unis. Toutefois, nous estimons
également que 380,000 sont “disparues”. Elles auraient été en vie si elles n‘avaient pas succombé aux
complications. Les Etats-Unis ont recu 199 réponses qualifiées, indiquant qu’il nous serait possible de
réaliser des analyses dépendantes, en incluant 11 réponses dans chaque Etat voire plus.

Les coits de l'insuline et
leurs impacts

Aux Etats-Unis en 2024, les participants & 'enquéte vivant avec un diabéte de type 1 dépensaient en
moyenne 151.97 dollars par mois en insuline et 258.67 dollars par mois en matériel d’autosurveillance
de la glycémie, pour un total de 410.64 dollars par mois. Cela équivaut a 471.10 dollars en 2022. En
moyenne, les participants a I'enquéte dépensent 5.99 % de leurs revenus en insuline et en matériel
d’autosurveillance de la glycémie.

Notons d’ailleurs que cela représente moins que I'estimation des dépenses liées au diabéte qui était de
874.78 dollars par mois, tels qu’estimés par |'Atlas IDF. Cela s’explique probablement par le fait que les
dépenses liées au diabete incluent tous types de diabete mais incluent aussi d'autres dépenses telles
que les colts de I'assurance, les hospitalisations etc. Cela se distingue également de la médiane de 50
dollars en insuline et 100 dollars en matériel d’autosurveillance de la glycémie. Cette disparité s’explique
probablement par le fait que les participants a I'enquéte dépensent 0 dollars ou 35 dollars ou moins en
comparaison avec le nombre de participants a I'enquéte faisant face a des co(ts tres élevés.
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dépensés chaque mois en
insuline et en materiel
d’autosurveillance de la
glycémie aux Etats-Unis

Ces dépenses sont moins importantes que celles présentées au sein des données de 2022, qui avaient
relevé que l'insuline est un poids financier extréme pour plus de 14 % d’Américains qui en prennent,
leur coltant au moins 40 % de leurs revenus.

Les foyers ayant des revenus plus faibles sont affectés de facon disproportionnée. Les membres de ces
foyers dépensent 22.76 % de leur revenus en insuline et en matériel d’autosurveillance de la glycémie
en comparaison a moins de 2 % dépensé au sein de foyers a 1.5 ou plus du PIB national (voir le Tableau
12).

Poids de I'abordabilite pour les personnes vivant avec un diobete de
type | par pourcentage de PIB® du pays des Etats-Unis en 2024

2.17%

0-50 % de GNI 50 %-100 % de GNI 101 %+ de GNI

Pourcentage de revenu dépensé en insuline et en matériel
d’autosurveillance de la glycémie.



https://news.yale.edu/2022/07/05/insulin-extreme-financial-burden-over-14-americans-who-use-it

’

enguéte aux
suline ou du
la glycémie.

.. De tous les participants a |
Etats-Unis ont ratlonne del'in
matériel d’autosurveillance de

Les conséquences sont dévastatrices : un participant sur trois (33.50 %) a rationné de I'insuline et
presque la moitié (48.22 %) a rapporté avoir rationné du matériel d’autosurveillance de la glycémie au
cours de 'année précédente.”’ Au total, quasiment la moitié des participants a I'enquéte (50.76 %) ont
été forcés de rationner soit I'insuline soit du matériel d’autosurveillance de la glycémie, mettant ainsi
leur santé et leur vie en grand danger. D’autres données ont démontré que certains groupes
démographiques font face a des taux de rationnement plus élevés. En effet, les personnes hispaniques,
latino et noires sont plus enclins a avoir recours au rationnement que d’autres populations blanches.
Tout rationnement est inacceptable et souligne la nécessité urgente d’instaurer un changement
systémique.

Rationnement de linsuline et/ou du mateériel d'autosurveilance de la glycemie oux
Etats-Unis

6
- 9 13.7%

19.3% 23.9%

Insuline Matériel § OU M3
d’autosurveillance de la d’autosurveillance de la
glycémie glycémie.

Pourcentage ayant rationné au moins une fois au cours des 12 mois passés Pourcentage ayant rationné soit

» > : A
Pourcentage ayant rationné au moins une fois le mois passé l |'nsu||ne so!t le materiel —
d’autosurveillance de la glycémie

Pourcentage ayant rationné plusieurs fois par mois dans le cours de I'année passée

Pourcentage n‘ayant pas rationnée I'année passée Poyrcerlta)ge n:ayant pas
rationné l'année passée

27. Ce nombre est plus important que les 20.4 % qui ont rapporté avoir rationné lors de I'Interview et enquéte
National Health , cela s’explique probablement par le fait que I'enquéte de Rationnement d’insuline et du matériel
d’autosurveillance de la glycémie était seulement destinée aux personnes vivant avec un diabéte de type 1.



https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC10061307/

De tous les participants des ,Etats,-Unis ont
rationné de l'insuline lors de I'année passée

De plus, un total de 71.07 % ajustent leur budget afin de pouvoir payer a la fois I'insuline et le matériel
d’autosurveillance de la glycémie.

Ajustements budgétaires requis pour payer linsuline et/ou le matériel
dautosurveilance de la glycemie aux Etats-Unis

30.5%

13.2%
] 15.7%

36% 40.6%

Insuline Mater(ljeel Icé‘alIJté)éf,rLi]ri\(/emIlance nsuline ou materie
gly : d’autosurveillance de la glycémie.

Pourcentage ayant fait des ajustements budgétaires mineurs -
. . — - Pourcentage devant faire des
Pourcentage ayant fait des ajustements budgétaires majeurs ajustements budgétaires afin

A . 7 . 7 H A H H
Pourcentage ayant d{i se priver d’autres nécessités ou de payer SPIt | msulm_e soit le
qui ne peuvent pas payer l'insuline ou le matériel maten/el d’autosurveillance de
d’autosurveillance de la glycémie quoi qu’ils fassent la glycémie

Pourcentage n‘ayant pas
besoin de faire
d’ajustements budgétaires

Pourcentage n‘ayant pas besoin de faire des
ajustements budgétaires

Peu importe le colt de I'insuline et du matériel d’autosurveillance de la glycémie, leur accessibilité
demeure elle aussi un probléme : 57.87 % des participants a I'enquéte rencontrent des difficultés quant
au fait d'accéder a I'insuline et 64.97 % des participants ont rencontré les mémes difficultés concernant
le matériel d’autosurveillance de la glycémie. Au total, 72.59 % des participants ont du mal a accéder a
leur insuline ou a leurs matériel d’autosurveillance de la glycémie.
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De maniere générale, et ce
malgré les promesses des
hommes politiques et des
fabricants d’insuline, seuls 42.13
% des participants a I'enquéte
dépensent 35 dollars ou moins
par mois en insuline.

Difficulté dacces a linsuline et ou mateériel dautosurveilance de la
3chémie aoux Etats-Unis en 2024

38.6% 43.1%

Insuline Matériel d’autosurveillance . : c

de la glycémie d’autosurveillance de la
- L . , . glycémie
Pourcentage ayant eu des difficultés mineurs a accéder a

I'insuline ou au matériel d’autosurveillance de la glycémie Pourcentage ayant eu des
o . . . . . difficultés a accéder a
Pourcentage ayant eu des difficultés fréquentes a accéder a I'insuline ou aux Matériel

I'insuline ou au matériel d'autosurveillance de la glycémie dl’auyos_urveillance de la
e 5 5 z 5 glycémie
Pourcentage ayant eu des difficultés extrémes a accéder a

. . Y . 7 . 4
I'insuline ou au matériel d’autosurveillance de la glycémie Pourcentage n‘ayant pas eu de

difficultés a accéder a I'insuline
Pourcentage n‘ayant pas eu de difficultés a accéder a et au matériel

I'insuline ou au matériel d’autosurveillance de la glycémie d’autosurveillance de la
glycémie

Photo: Manifestation devant le Congres pour la Journée Mondiale d’Action pour #insulin4all, mars 2024.



Porticipants des Etats-Unis -

Lorsque l'insuline [analogue] n’est pas
disponible, il est parfois nécessaire de
compléetement changer mon protocole qui a été
établi [et basculer vers l'insuline humaine]. Le
réajustement prend du temps. C’est également
tres effrayant jusqu’a ce que les
approvisionnements soient disponibles.

L'année derniére, il y a eu certains moments
pendant lesquels mon insuline n’était pas
disponible. J'ai finalement di{i changer mon
protocole de traitement et basculer vers une
insuline différente avec des profils d’activité
différents.

Je bénéficie du Medicare et bien qu’ils ne
possedent pas de liste d’insulines approuvées,
mon RX a été rejetée a chaque fois que je I'ai
déposée. Mais ils ne savent pas lequel pourrait
étre accepté. Ma clinique aura donc a déposer
un autre type d’insuline et j'espére que ¢a ira...

Je suis trés reconnaissante d’avoir acces
aux prix de la pharmacie Costco pour mes
dispositifs pour le diabéte ainsi que mon
programme d’assistance financiére/carte de
remise du FIASP et de OmniPod. Sans ces
programmes, je ne parviendrais jamais a
payer mes dispositifs tous les mois.

Ecoutez les

_ Pas Big
patients

Pharma

Depuis que je suis chez Medicare, toute mon
insuline et mes dispositifs de diabéte ont été
couverts a 100 % par le programme.

...Ne pas pouvoir accéder au médicament qui
vous garde en vie vous donne I'impression que
chaque personne dans la société veut votre
mort. Que ¢a soit vrai ou pas, c’est I'impression
qu’on a quand on traverse ce genre de chose.

[Si nous avions accés a de 'insuline et a du
matériel d’autosurveillance de la glycémie
abordables et accessibles] nous n’aurions pas a
choisir entre du matériel de soin pour le
diabéte et de la nourriture de qualité. Nous ne
serions pas aussi stressés et nous n’aurions pas
a nous inquiéter a ce point quant au fait que le
colt de la prise en charge de notre diabéte
impacte négativement le reste de notre vie.

L'accessibilité de I'insuline s’est pour moi
améliorée le cours de ces derniéres années,
mais le coit du matériel d’autosurveillance de
la glycémie est vraiment tres élevé.

53



Les impacts du plafond de prix de 35 $ de
Medicare

Bien que nous n‘ayons pas demandé les ages
des personnes vivant avec un diabéte de type
1, nous avons pu trier les participants par age
pour les foyers qui ne comportent qu’une seule
personne vivant avec un diabéte de type 1. En
faisant cela, nous avons pu relever que les
participants a I'enquéte agés de 65 ans ou plus,
c’'est-a-dire ceux qui bénéficiaient
probablement du plan Medicare, dépensaient
en moyenne 206.00 dollars en insuline (voir le
Tableau 11). Cela représente six fois plus que le
plafond de 35 dollars légiféré pour les
dépenses en insuline concernant les
bénéficiaires de Medicare. Curieusement, cela
représente plus que la moyenne de 151.97

dollars dépensée en insuline par tous les
participants a I'enquéte résidant aux Etats-Unis,
(ou 4 fois les promesses des fabricants).

Seules 45 % des personnes étant présumées
bénéficiaires de Medicare ont dépensé 35
dollars ou moins par mois. Ces résultats sont
similaires a ceux provenant d’autres données
qui montrent qu’environ 150.000 des
bénéficiaires, soit I'équivalent d’environ 40.60
%, ne jouissent pas du plafond de 35 dollars
tels que promis par la loi. Cela pourrait
s’expliquer par le fait que les plans de Medicare
n‘ont pas besoin de couvrir tous les types et
toutes les formes de dosage d’insuline, ce qui
oblige certains patients a payer de leur poche.

Colt moyen de I'insuline pour les
bénéficiants de Medicare : 206.00 S

Co(t moyen de I'insuline aux Etats-Unis

151,97 S

Le prix garanti de l'insuline pour les
bénéficiants de Medicare aux Etats-Unis. Le
co(t promis par le gouvernement et les
fabricants d’insuline : 35.00 S



https://jamanetwork.com/journals/jama/fullarticle/2807812

Analyse du Plafond

Dans certains états, nous avions plus de 11
réponses qualifiées, ce qui nous a permis
d’observer les données, et plus précisément les
données au sein de chaque état (voir Tableau
12). Les patients vivant au sein d’états dans
lesquels les politiques de plafond de prix
d’insuline étaient en vigueur, dépensaient en
par ou légerement moins que la plupart des
américains en moyenne. Cela étant, nul ne
dépensait une somme proche en moyenne de
la somme statuaire.

est la somme que
les habitants de
I’'Utah devraient
dépenser en
insuline chaque
mois, malgré cela,
ils dépensent en
moyenne 163 $

En Utah, la ol le HB207 est en vigueur, le
Programme d'Economie d’Insuline de I'Utah, les
personnes devraient payer 30 dollars par mois
en insuline.”® Les participants a l'enquéte
résidant au sein de cet état dépensent en
moyenne plus de cing fois plus, a un coGt
moyen de 163.00 dollars par personne en
insuline. De plus, les Utahns rapportent
dépenser 220.00 dollars en matériel
d’autosurveillance de la glycémie, ce qui
correspond a 17,57 % de leurs revenus.

Dans lllinois, 1a ou les fonctionnaires d’état ne
devraient dépenser que 100 dollars par
prescription d’insuline en raison du passage du
SB 0667 en 2019,” on compte des participants
a I'enquéte qui paient en moyenne 66 % en plus
ainsi qu’en moyenne 166.95 dollars par mois en
plafonds d’insuline. De plus, la réglementation
en vigueur en lllinois exige que le matériel
d’autosurveillance de la glycémie soit couvert
par I'assurance pour les personnes atteintes de
diabéte. Malgré cela, les participants a
I'enquéte résidant dans cet état dépensent en
moyenne 261.18 dollars en matériel
d’autosurveillance de la glycémie . Tout cela
équivaut a un total de 428.14 dollars par mois
en insuline et en matériel d’autosurveillance de
la glycémie , ce qui correspond a 11.19 % des
revenus de chaque personne.

Prix de linsuline dans certains états

Californie:
169.11S

Illinois
166.95 S

1
il

y
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A New York, la loi S7506 autorise 100 dollars
par prescription d’insuline par mois et les
participants a I'enquéte dépensent en
moyenne 74.38 dollars par mois en insuline. |l
semble que la loi soit efficace. En revanche, les
participants a I'enquéte dépensent plus de 100
dollars pour leurs matériel d’autosurveillance
de la glycémie. Cela équivaut a en moyenne
127.38 dollars par mois pour un total de 2.37
% de leurs revenus en insuline et en matériel
d’autosurveillance de la glycémie.

Bien qu’il est clair que les lois en Utah, dans
I'lllinois et a New York soutiennent beaucoup
de personnes vivant avec un diabéte afin
gu’elles puissent se payer de I'insuline et du
matériel d’autosurveillance de la glycémie, il
reste encore beaucoup de travail a accomplir
afin d’assurer une application plus ferme de
ces lois et également afin de s’assurer que
tout le monde est couvert. En effet, les lois
fédérales ne s’appliquent qu’aux plans
fédéraux régulés. De ce fait, les personnes ne

possédant pas d’assurance se retrouvent sans

aucun recours régulé.

L'état de Californie vise a produire

publiguement des insulines pour 30 dollars par
mois et par prescription. La mise en place de
cette loi ne pouvait pas mieux tomber. En
effet, les Californiens atteints d’un diabete de
type 1 ayant participé a 'enquéte, ont déclaré
payer cing fois plus que ce que promet I'état,
et dépensent 169.11 dollars par mois en
moyenne en insuline. Cela étant, les
participants a I'enquéte dépensent bien plus
en matériel d'autosurveillance de la glycémie,
c’est-a-dire 437.14 dollars, combinés aux 600
dollars qu’ils dépensent par mois, ce qui
représente 18.96 % de leurs revenus déclarés.
La Californie serait probablement aussi en
mesure d’investir dans la fabrication publique
de matériel d'autosurveillance de la glycémie.

Par ailleurs, les données suggerent que les
Etats ne possédant pas de mesures de
rétention de co(t de I'insuline, compensent ce
manque en payant le prix le plus élevé pour
leur insuline. Dans I'Ohio, il n’existe pas de lois
permettant de restreindre le colt de I'insuline.
De plus, les participants de I'enquéte quiy
résident dépensent en moyenne 270.83
dollars en insuline, ce qui constitue presque le
double des autres états pour lesquels nous
avons relevé des données similaires.
Généralement parlant, les Ohioains dépensent
en moyenne 179.17 dollars en matériel
d'autosurveillance de la glycémie, ce qui
équivaut a 12.51 % de leurs revenus.

Ces données mettent une chose au clair : I'abordabilité n’est pas seulement un probleme de pays a
faible revenu. Aux Etats-Unis, ce sont les failles dans les politiques qui sont & blamer et non pas le
mangue de ressources. TlInternational appelle a un plafond de prix fédéral et pas seulement un prix de
copaiement, qui garantirait de I'insuline abordable pour tous, y compris ceux qui n‘ont pas d’assurance.
Les lois d'acces d’urgence, telles que les lois Alec et Kevin, constituent des intérimaires primordiaux,
mais la solution sur le long terme devra agir sur les premieres causes du manque d’abordabilité de

I'insuline : la monopolisation du pouvoir ainsi qu’un systeme de brevet corrompu.

28. Cela représente bien plus que les co(ts rapportés lors d’'une autre enquéte qui étaient a 27 dollars par
patients et par mois lors de cette loi, en dessous du plafond des 30 dollars.
29. Laloi HB 2189 a été votée en 2023 et va baisser les plafonds de 35 S par mois mais la loi ne prendra pas effet

jusqu’au ler Juillet 2025.

30. De plus, les personnes bénéficiant de plans d’assurance régulés par I'état devraient dépenser 0 dollars a partir

de 2024.
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Introduction

Le cinquieme objectif de I'Organisation mondiale de la Santé (OMS), qui vise a une couverture médicale
totale du diabete, est que 100 % des personnes atteintes de diabéte puissent avoir acces a de l'insuline
et a du matériel d’autosurveillance de la glycémie abordables. T1International a mené des actions de
plaidoyer afin que 'OMS définisse “abordable” comme signifiant que I'insuline et le matériel
d’autosurveillance de la glycémie ne représentent pas plus de 5 % des revenus, et ce, quel que soit le
pays dont il est question.

En novembre 2024, 'OMS a annoncé sa métrique d’abordabilité pour I'insuline et le matériel
d’autosurveillance de la glycémie. lls ont défini “abordable” comme tel : lorsque le seuil de la pauvreté
nationale ainsi que lorsque les dépenses a charge du patient en insuline et en matériel
d’autosurveillance de la glycémie n'excédent pas le salaire minimum des travailleurs de secteurs les
moins payés par le gouvernement. Cette métrique a été mesurée en utilisant trois indicateurs proxy en
accord avec le cadre de contréle mondial du diabéte et il comprend :

¢ |'inclusion de l'insuline
o linclusion du matériel et du matériel d’autosurveillance de la glycémie dans le pack de bénéfices
de santé national

« labordabilité de I'insuline, du matériel et du matériel pour I'autosurveillance de la glycémie.

« et/ou la disponibilité des traitements essentiels, ce qui est I'insuline pour le cas dont il est question
Meéthodologie
Cependant, des données réelles suggerent que les données de I'enquéte sont largement exactes et
gu’elles définissent avec exactitude I'abordabilité pour les personnes atteintes de diabéte a travers le
monde, comme I'ont démontré les réponses a nos enquétes ainsi que les données de ['Atlas IDF 2025.
Nos données d’enquéte se basent sur 11 pays ou nous avons obtenu 11 réponses d’enquéte ou plus.
Nous avons estimé la métrique de 'OMS concernant I'abordabilité de I'insuline et du matériel
d’autosurveillance de la glycémie (seuil de pauvreté national et dépenses a charge du patient,
combinées en tant que inférieures au salaire du travailleur du secteur le moins payé par le
gouvernement, c’est-a-dire I'indice “d’abordabilité”) pour chaque pays en utilisant le Seuil de Pauvreté
Nationale ainsi que les données d’un travailleur touchant le salaire minimum. Nous avons ensuite eu
recours aux données fournies par I'enquéte de Dépenses a Charge du Patient, et du Rationnement de
2025 ainsi que I'Atlas IDF 2025 (voir le Tableau 15). Toutes les conversions ont été réalisées en utilisant
les données de conversion les plus récentes de la Banque Mondiale et ont ensuite été calculées en

unités mensuelles.

UIndice d’Abordabilité du Guatemala (1.516 pour nos données de réponses d’enquéte et 0.902 pour les
données IDF) est assez proche de celui du Panama (1.497 pour nos données d’enquéte et 1.031 pour les
données IDF). Cependant, au Guatemala, les participants dépensent plus que le double du pourcentage
de leurs revenus en insuline et en matériel d’autosurveillance de la glycémie(78.87 % au Guatemala
comparé a 36.06 % au Panama). D’autres données comparatives sont plus similaires : au Panama, 93.75 %
des participants a I'enquéte ont eu a faire des ajustements budgétaires tandis qu’au Guatemala, 100 %
des participants ont eu a faire des ajustements afin de pouvoir se permettre leur insuline et leurs matériel
d’autosurveillance de la glycémie. Si I'on se base sur les données de I'Atlas IDF, le Guatemala pourrait étre
considéré comme un pays abordable.



https://diabetesatlas.org/
https://diabetesatlas.org/

Comparaison du pourcentage de revenu dépense en insuline et en
matériel dautosurveilance de la glycémie a lindice dabordabilité de
IOrganisation Mohndiadle de la Sante
depuis les données de lenquéte et celles de I'Atlas de Didbete IDF

Canada Colombie Cﬁgga Egypte Ghana Guatemala India  Nigéria Pakistan Panama ét”gﬁg Tanzanie E&%ﬁg‘

784 763 956 1.714 2.050 1.516 3.42 7.158 11.078 1.497 967 4.776 .909
.863 1.465 1.134 0948 1.271 .902 0.740 6.790 3.615 1031 1.746 2317 .936

1629 J67.7%

L'Indice d’Abardabilité de I’'Organisation Mondiale de la Santé en utilisant les données de I'Enquéte
de Dépenses a de TlInternationa

L’Indice d’Abordabilité de I'Organisation Mondiale de la Santé en utilisant les données del’ IDF
Diabetes Atlas

Pourcentage de revenu dépensé en insuline et en matériel d’autosurveillance
de la glycémie

Photo: manifestants pour #insulin4all devant Eli Lilly en 2022.




En Tanzanie, au Ghana et au Guatemala, les participants a I'enquéte dépensent environ 70 % de leurs
revenus en insuline et en matériel d'autosurveillance de la glycémie (67.68 % en Tanzanie, 73.34 % au
Ghana, et 78.87 % au Guatemala) selon notre enquéte. Toutefois, leurs Indices d’Abordabilité varient
grandement. En effet, il est de 1.516 au Guatemala, de 2.050 au Ghana et de 4.776 en Tanzanie.
Lorsque nous utilisons les données de I'Atlas IDF, I'Indice d’Abordabilité présente une variété similaire.
En effet, le Guatemala est considéré comme abordable (0.902), tandis que le Ghana présentait 1.271 et
gue la Tanzanie présentait 2.317. Une fois encore, les personnes résidant dans ces trois pays
dépensaient environ 70 % de leurs revenus en insuline et en matériel d’autosurveillance de la glycémie.

De la méme fagon, le Pakistan et I'Inde présentent des participants qui dépensent un pourcentage
similaire de leurs revenus en insuline et en matériel d’autosurveillance de la glycémie (40.20 % en Inde
et 49.95 % au Pakistan). Toutefois, ces pays possedent des Indices d’Abordabilité tres différents. En
effet, il est de 3.423 en Inde (avec les données de notre enquéte) et de 0.740 (avec les données de
I’Atlas IDF) et de 11.078 au Pakistan (ou de 3.614 avec les données de I’Atlas IDF).

Selon les données de notre enquéte et I'Indice d’Abordabilité, la Colombie (0.763) devrait avoir
davantage d’insuline abordable que le Canada (0.784). (Si I'on utilise les données de I’Atlas IDF, la
portée est l[égerement plus importante au Canada qui est a 0.863 et la Colombie qui est a 1.465.) Les
données du Canada indiquent que leur insuline et leurs matériel d’autosurveilllane de glycémie
seraient abordables comparés a la métrique de T1lIinternational qui veut que seulement 5 % ou moins
des revenus d’une personne (4.42 %) soient exploités. Cependant, les participants en Colombie
dépensent 19.16 % des revenus qu’ils ont rapporté en insuline et en matériel d’autosurveillance de la
glycémie.

Selon I'Indice d’Abordabilité de 'OMS, Iinsuline et le matériel d’autosurveillance de la glycémie sont
abordables en Afrique du Sud (.967) ; ce nombre s’éleve a 1.746 si I'on utilise les données de I'Atlas
IDF. Pourtant, les participants dépensent 16.18 % de leurs revenus en insuline et en matériel
d’autosurveillance de la glycémie. De plus, 100 % des personnes qui ont participé a I'enquéte ont dd
faire des ajustements budgétaires afin de se permettre de payer leurs traitements et leurs dispositifs
nécessaires.

Selon I'Indice d’Abordabilité de 'OMS, les Etats-Unis sont également un pays abordable (936 avec les
données de I'enquéte et 1.162 avec les données de |'Atlas IDF), pour ce qui est de I'insuline. De plus,
les participants ont rapporté avoir dépensé 5.99 % de leurs revenus en insuline et en matériel
d’autosurveillance de la glycémie. Toutrefois, 50.76 % des participants ont rationné leur insuline et leur
matériel pour I'auto-surveillance de la glycémie. De plus, 71.07 % des participants ont eu a faire des
ajustements budgétaires afin de se permettre de payer leur insuline. Ces métriques ne permettent pas
d’indiquer I'abordabilité et I'accessibilité de I'insuline et du matériel d’autosurveillance de la glycémie
au sein d’un pays quasiment abordable.

Bien gu’il y ait un certain alignement entre I'insuline et le matériel d’autosurveillance de la glycémie les

eV




Limites :

La métrique d'Abordabilité est limitée, ce qui fragilise son utilité ainsi que sa crédibilité en tant qu’étalon
d’or. LOMS ne fournit pas des données sur le Seuil de Pauvreté National des pays, les Travailleurs de
Secteurs les Moins Payés par le Gouvernement et plus encore. Dans bien des pays, les données relatives
au travailleur le moins payé par le gouvernement ne sont soit plus d’actualité, soit appliquées de facon
inconsistante, soit pas rapportées publiqguement du tout. Qui plus est, ces données ne prennent pas en
compte les lieux dans lesquels ces revenus pourraient étre remarquablement différents des salaires
moyens ou d’autres schémas de salaire tels que le salaire minimum pour les travailleurs en secteurs
privés. Par ailleurs, la métrique a failli a refléter la facon dont les revenus du foyer sont distribués
lorsque plusieurs membres de la famille dépendent de traitements essentiels, ou encore la fagcon dont
I'abordabilité est impactée par des obstacles courants tels que les prix du marché informels, les pénuries
d’approvisionnement ou les dépenses d’exportation.

Qui plus est, 'OMS ne définit pas la fagon dont les données liées aux dépenses a charge du patient sont
collectées ou validées. UATLAS IFD 2025 récemment publié vise a estimer les dépenses a charge du
patient en extrapolant les ratios de données de dépenses de Santé Mondiale de 'OMS de 2022, en
dépenses de santé, a la fois concernant les dollars américains et les dollars internationaux. Cependant,
ces chiffres constituent des estimations modelées et combinent tous types de diabete et ne se basent
pas sur des colts réels ayant été rapportés pour et par les personnes vivant spécifiqguement avec un
diabéte de type 1.

Bien que les données modelées telles que I'ATLAS IDF fournissent des estimations globales, I'alignement
conséquent entre leurs projections et les résultats de I'enquéte de TlInternational concernant les
Dépenses a Charge du Patient et le Rationnement, renforcent la crédibilité et la fiabilité de nos
méthodes d’enquétes populaires. Malgré des différences dans la méthodologie, sachant que I'un se
base sur une modélisation économique de jeu de données existantes et que |'autre se base sur des
données rapportées par les patients eux mémes atteints de diabéte de type 1, les deux sources meénent
a des constats alarmants : les personnes issues de toutes régions et niveaux de richesse confondus
traversent des difficultés financieres pour ce qui est d’avoir acces aux traitements essentiels pour le
diabéte. Cette convergence indigue que l'approche de TlInternational qui est centrée sur le patient ainsi
gue son design d’enquéte dont les réponses proviennent de la communauté, capturent avec exactitude
les conditions réelles et renforcent I'importance d’inclure des expériences vécues au sein de systémes
de données mondiales. Nos résultats ne sont pas seulement consistants quant aux cadres mondiaux
établis, mais ils offrent également une nuance critique et des détails auxquels les modeles descendants
passent a coté.

Sans une collecte de données claire, volontaire et centrée sur le patient, les métriques d’abordabilité
risquent de se détacher des réalités quotidiennes auxquelles font face les patients. Des pays peuvent
étre classés comme ayant de l'insuline et du matériel d’autosurveillance de la glycémie abordables alors
que des individus y résidant rapportent devoir dépenser 30 % , 50 % voire 100 % de leurs revenus pour
pouvoir rester en vie. Afin de réellement faire avancer I'équité sanitaire, I'OMS doit urgemment réviser
ces cadres d’abordabilité en partenariat avec les communautés affectées. Cela devrait inclure des seuils
d’abordabilité significatifs et réels, tels que la limite de 5 % de revenus pour l'insuline et les soins pour
le diabéte, ainsi qu’une méthodologie transparente et publiquement accessible, basée sur des données
d’expérience vécues et rapportées par le patient. Sans cela, les métriques d’acces aux traitements
essentiels vont continuer a faillir de protéger les personnes concernées.
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	131$
	en insuline chaque mois,
	ce qui dépasse le coût estimé de production d’analogues d’insuline.
	De plus, les participants à l’enquête ont dépensé en moyenne

	167 $
	chaque mois pour les dispositifs de lecture de glycémie.
	Les personnes atteintes d’un diabète de type 1 dépensent en moyenne

	12 %
	de leurs revenus en insuline et en matériel d’autosurveillance de la glycémie  en 2024
	Notre objectif est 5 % ou moins.
	Parmi les pays qui avaient fourni plus de 11 réponses (voir le Tableau 1), le pourcentage moyen de revenu par personne dépensé en insuline et en dispositifs de lecture de glycémie connaissait d’importantes variations de pays à pays. Au Canada, les participants dépensaient en moyenne moins de 5 % de leurs revenus en insuline et en matériel d’autosurveillance de la glycémie  (4,42 %), tandis qu’au Nigéria, les participants dépensaient plus de 150 % de leur revenu (152,78 %), en moyenne.
	Le pouvoir d’achat, ou la quantité de biens et services qui peuvent être acquis avec une devis locale, est un facteur primordial lorsque l’on consulte les coûts de l’insuline et du matériel de lecture de glycémie. Au Guatemala et aux États-Unis, les participants ont dépensé plus de 400 dollars par mois en insuline et en matériel d’autosurveillance de la glycémie (respectivement 392,68 et 410,64 dollars), mais aux États-Unis, cela représentait en moyenne 5,99 %, tandis qu’au Guatemala, cela représentait 78,87 %. L’abordabilité ne se résume pas seulement à la somme d’argent dépensée, mais concerne aussi la façon dont ces coûts se comparent aux revenus. Beaucoup de participants dépensent bien trop de pourcentage de leurs revenus pour des traitements essentiels tels que l’insuline et le matériel d’autosurveillance de la glycémie.

	Coût mensuel moyen pour une personne atteinte de diabète de type 1 selon la classification économique par pays 2024
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	Pays à revenu élevé
	Pays à revenu intermédiaire supérieur
	Pays à revenu faible et à revenu intermédiaire inférieur
	Total
	Coût moyen de l’insuline
	Revenus moyens n’ayant pas été dépensés en insuline et en matériel d’autosurveillance de la glycémie
	Coût moyen du matériel d’autosurveillance de la glycémie.

	Coût mensuel moyen pour une personne atteinte de diabète de type 1 selon la classification économique par pays 2024
	4.42%
	5.99%
	Canada
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	Costa Rica
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	Ghana
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	India
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	* = Ce pays avait rapporté un coût moyen d’insuline et de matériel d’autosurveillance de la glycémie  qui dépassait le revenu mensuel moyen par personne
	Tanzanie
	67.68 %
	Afrique du Sud
	16.18%

	Écoutez les patients
	Pas Big Pharma
	Participant du Nigéria :
	Il m’arrive de passer plusieurs mois sans vérifier mon taux de glucose car nous ne pouvons pas nous le permettre. Parfois, je dois emprunter de l’argent à mes amis afin de me procurer de l’insuline. Je me fie souvent aux symptômes que je ressens afin de prédire le taux de glucose, non pas en terme de chiffres mais simplement pour vérifier s’il est bas ou élevé. C’est terrible de ne pas avoir les moyens de se payer ces dispositifs tout en délaissant des choses importantes afin de se les permettre. Par ailleurs, il est impossible de trouver de l’insuline dans les pharmacies.
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	Le rationnement persiste
	Fréquence du rationnement de l’insuline et/ou du matériel d’autosurveillance de la glycémie selon la classification économique des pays en 2024
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	UMIC
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	En Inde,
	66 % of des participants ont rationné du matériel d’autosurveillance de la glycémie

	66 %
	En Afrique
	du Sud,
	44 % des participants
	ont
	rationné de l’insuline

	44 %
	Tendances du rationnement à travers le temps :

	2x
	Au cours des huit années pendant lesquelles nous avons surveillé ces données, le taux de rationnement de l’insuline a doublé.
	Rationnement de l’insuline et du matériel d’autosurveillance de la glycémie au fil des années

	Nous avons tout de même pu relever une exception à cette tendance en 2022 lorsque le taux de rationnement a brièvement décliné. En effet, seuls 18.65 % des participants à l’enquête ont rapporté avoir rationné de l’insuline contre 24.85 %. Cette chute temporaire a pu être influencée par divers facteurs y compris des changements liés aux participations aux enquêtes, les interventions de santé publique en pleine périoded de pandémie, ou encore des expansions politiques temporaires telles que des programmes d’accès d’urgence. En revanche, le signal de données de 2024 est redevenu une tendance croissante. Ces tendances sont d’autant plus inquiétantes étant donné les conséquences du rationnement qui incluent des hospitalisations ayant pu être évitées, des complications ainsi qu’une mort précoce.

	Ces données de tendance sur le long terme soulignent la nécessité d’avoir recours à des solutions systémiques et durables, plutôt que des solutions politiques ou des hausses de financements temporaires.
	Elles soulignent également l’importance des efforts de collecte de données récurrents et menés par la communauté, afin de garantir que la communauté mondiale de patients atteints de diabète ne sera pas laissée pour compte lors de futures évaluations d’accès et d’abordabilité.
	L’enquête de T1International demeure l’une des seules sources de données indépendante et mondiale qui capture ces réalités,

	— tout en dressant un tableau concis et urgent.
	Écoutez les patients
	Pas Big Pharma
	Participant du Mexique :
	Nous devons limiter les dépenses de nourriture et d’essence et même parfois renoncer à emmener un autre membre de la famille chez le médecin afin de pouvoir payer l’insuline.

	Participant de France :
	Je n'ai jamais eu de problèmes pour accéder à de l'insuline. Ma pharmacie m'en fournit toujours. Je ne rencontre pas non plus de difficultés pour accéder aux capteurs de glycémie qui me sont envoyés directement par La Poste à mon domicile. Les seules dépenses que je fais pour mon diabète sont pour m'acheter des stickers pour ma pompe ou des trousses pour le matériel de diabète. N'est-ce pas injuste face aux autres réalités du monde?


	Ajustements budgétaires :
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	Participant d’Egypte :
	…l’insuline disparaît soudainement des pharmacies. Il se peut que vous la trouviez une fois mais ça ne sera pas le cas les dix autres fois.
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	Évaluation de la difficulté d’accès à l’insuline ou au matériel d’autosurveillance de la glycémie par classification économique des pays en 2024
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	12 %
	de personnes vivant au sein de pays à faible revenu et à revenu intermédiaire
	font face à des difficultés extrêmes à accéder au matériel d’autosurveillance de la glycémie
	Pas Big Pharma
	Ecoutez les patients
	Participant de la Colombie :
	Je suis le parent célibataire d’un enfant qui vit avec un diabète de type 1. J’ai également d’autres enfants. Je vis dans un quartier pauvre sans accès à quoi que ce soit. Parfois je me sens tellement à bout que j’ai eu envie de me jeter sous une voiture.




	DISCUSSION
	Recommendations Politiques
	Études de Cas
	Limites
	Recherches Futures
	L’endroit où vous vivez détermine si vous pourrez ou non avoir les moyens de rester en vie.
	Il est temps de centrer les voix de ceux qui dépendent de l’insuline pour survivre.

	L’accès moyen ainsi que le poids de d’abordabilité pour les personnes vivant avec un diabète de type 1 par groupements économiques de pays en 2014
	Recommendations politiques :
	Écoutez les patients
	Pas Big Pharma
	Participant du Burkina Faso :
	Je pense qu’un plaidoyer doit être proposé afin qu’on puisse facilement [accéder] au matériel et à l’insuline gratuitement que ce soit pour Les enfants ou [pour] Les personne[s] adultes



	Étude de Cas : Faire avancer l’accès à l’insuline au Pakistan par le biais des Fabricants Locaux et une Action du Gouvernement
	En réponse à la pénurie croissante et du coût de l’insuline fournie par les fabricants multinationaux, le Pakistan a fait un pas important vers la production locale de l’insuline humaine, marqué par le lancement d’un nouveau produit en août 2024. Cet événement marquant a fait suite à des efforts de plaidoyer menés par le Partenaire Chargé de Plaidoyer de T1International, Meethi Zindagi, qui a convié les parties prenantes principales pour la table ronde de la Marche Mondiale d’Action #insulin4all. Bien que la production pharmaceutique publique demeure un objectif sur le court terme, la manufacture domestique permet un chemin pertinent permettant de réduire les importations coûteuses et de trouver une solution aux pénuries continues. Toujours sur cet élan, le gouvernement Punjab a annoncé le programme Chief Minister Insulin for All, qui consiste à fournir directement l’insuline aux enfants atteints de diabète de type 1 dans les trois arrondissements majeurs de Punjab. Ce programme fait suite à la Promise of Insulin de Meethi Zindagi qui consiste en un modèle de livraison à domicile et reflète une reconnaissance du plaidoyer mené par la communauté pour ce qui est de construire des solutions liées à la santé publique. Avec l’aide de la production locale en cours ainsi que l’engagement grandissant du gouvernement, ce cas exemplifie la façon dont le leadership populaire peut mener à un changement systémique permettant l’amélioration de l’accès à l’insuline.

	En 2017, un jeune homme originaire du Minnesota de 26 ans atteint de diabète de type 1, est décédé après avoir rationné son insuline en raison de son prix élevé. Sa mort tragique est devenue un cri de protestation pour les défenseurs de l’abordabilité de l’insuline et a permis de relayer l’Acte d’Abordabilité de l’Insuline Alec Smith en 2020. La loi a établi le Programme de Filet de Sécurité de l’Insuline du Minnesota, qui inclut le Programme d’Aide Urgente qui fournit un approvisionnement d’insuline de 30 jours pour un maximum de 35 dollars pour les personnes en situation de précarité ainsi qu’un Programme de Nécessité Continu afin d’aider les patients éligibles à payer leur insuline jusqu’à une durée de 12 mois. Pendant plusieurs années, les défenseurs de #insulin4all, y compris la mère d’Alec, Nicole Smith-Holt qui est aussi l'ambassadrice de T1International, ont fait pression sans relâche sur la loi, qui était maintenue malgré des obstacles juridiques posés par des compagnies pharmaceutiques. Il constitue un exemple puissant d’un changement de politique mené par la communauté, qui est également salvateur.
	Bien que plus de la moitié des États d'Amérique ont maintenant adopté les lois de plafonds de copaiement de l’insuline, ces plafonds ne s’appliquent généralement qu’aux plans d’assurances régulés par l’Etat, ce qui ne touche qu’une personne sur cinq. Cela signifie que la majorité des personnes, y compris ceux qui ont des régimes régulés par la loi, ceux qui ont des régimes parrainés par l’employeur, ainsi que ceux qui ne sont pas assurés, continuent à faire face à des prix insoutenables. De plus, les lois de plafond de copaiement constituent une solution limitée : elles réduisent les dépenses de paiement à charge directe pour certains, mais ne baissent pas les prix généraux de l’insuline. C’est pourquoi il est urgent d’établir une action nationale. Il nous faut un plafond fédéral de prix d’insuline qui s’applique à tout le monde, y compris ceux qui n’ont pas d’assurance ou qui se trouvent dans l’urgence. L’Acte Alec Smith a montré ce qui est possible lorsque des personnes défendent des solutions audacieuses, mais il démontre également que les lois instaurées par les États ne sont pas suffisantes pour pouvoir faire face à l’échelle de crise. Une politique à échelle nationale est nécessaire afin de s’assurer que personne ne se retrouve plus jamais obligé de rationner l’insuline.
	Étude de cas : Succès du Brésil dans la Négociation Gouvernementale et dans la Production Locale de l’Insuline
	Le Brésil a pris des mesures audacieuses et proactives afin de garantir un accès abordable à l’insuline en combinant un pouvoir de négociation gouvernementale puissant avec des stratégies de production publiques. Au cours des récentes années, le gouvernement brésilien a réussi à négocier le prix d’insulines plus récentes et plus efficaces, permettant ainsi un accès plus large à travers le système de santé public et universel du pays (SUS). Cette négociation a réduit le poids financier pour le système de santé national et a garanti que les personnes atteintes de diabète puissent accéder à l’insuline, et ce gratuitement. En faisant cela, le Brésil a démontré comment le pouvoir d’influence de l'État peut faire relayer la balance du pouvoir, appartenant jusque-là à l’industrie pharmaceutique monopolisante, vers une équité de santé publique.
	En plus des négociations de prix, le Brésil a investi dans la production locale de glargine d’insuline. À travers des partenariats publics-privés et des stratégies d’accord de licences, le Brésil a renforcé sa souveraineté pharmaceutique et a réduit sa dépendance à l’insuline importée depuis des corporations multinationales. La production locale permet de stabiliser l’approvisionnement, de réduire les chocs de prix, et d’assurer la continuité des soins, ce qui est particulièrement primordial lors de perturbations globales telles que la pandémie de la COVID-19. L’approche du Brésil offre un modèle puissant pour d’autres pays à faible et moyen revenus qui visent à élargir l’accès à l’insuline. Cela illustre que la puissance du pouvoir de la politique publique associé au droit à la santé peut défier le contrôle corporatif et assurer que les traitements essentiels sont accessibles et abordables pour tous ceux qui en ont besoin.

	Étude de cas : Procès anti-compétitivité en Afrique du Sud
	En réponse aux manifestations répandues en raison du prix élevé de l’insuline et de l’arrêt de la commercialisation de stylos d’insuline humaine, le gouvernement Sud-africain a mené une enquête auprès des fabricants majeurs d’insuline pour des pratiques telles que la fixation de prix. Les manifestations ont souligné le manque d’abordabilité de l’insuline pour beaucoup de sud-africains, en particulier ceux issus de milieux peu favorisés et qui peinent à accéder à ce traitement essentiel. L’enquête vise à examiner si l’on a recours à ces pratiques dans le but d’exclure la compétitivité et pour prévenir l’arrivée des fournisseurs d’alternatives qui seraient susceptibles de faire baisser les prix de l’insuline en faisant hausser la compétitivité sur le marché. Si cela s’avère une réussite, cela pourrait améliorer l’accès à l’insuline abordable pour les patients d’Afrique du Sud, mais aussi servir de précédent pour les actions légales à l’échelle mondiale et faire pression pour une meilleure transparence et abordabilité chez les industries pharmaceutiques.

	Étude de cas : Victoire pour une importation facilitée de l’insuline et du matériel pour le diabète au Panama
	Au Panama, les obstacles systémiques tels que les droits de douane élevés et les formalités administratives ont longtemps entravé l’accès aux dons d’insuline et aux dispositifs. Face à ces défis, DiabetesLATAM a lancé une campagne de plaidoyer compréhensive focalisée à la fois sur les soins directs et sur le changement structurel. En août 2022, l’organisation s’est mise à fournir des soins à 30 enfants atteints de diabète de type 1, ce qui s’est ensuite étendu jusqu’à 280 participants en mars 2025. En travaillant auprès d’organisations d’aide directe, DiabetesLATAM a fourni de l’insuline et du matériel essentiels tout en offrant une éducation continue, des consultations médicales ainsi que des programmes de responsabilisation des patients. Afin de renforcer leur plaidoyer, DiabetesLATAM a réuni des témoignages de patients et a plaidé auprès de leur ministère de santé en appelant à plus de changement.
	Ces efforts menés par la communauté ont mené à un tournant légendaire en septembre 2023 lorsque DiabetesLATAM a signé une note de service de compréhension avec le Ministère de Santé du Panama. L’accord a simplifié le processus d'importation de dons d'insuline, a réduit les formalités administratives et a frayé le chemin pour un impact systémique plus élargi. Depuis, le programme a pu observer une amélioration dans la disponibilité de l’insuline, une relation renforcée entre les patients et le système de santé publique, ainsi qu’une dynamique grandissante pour des réformes continues. Le modèle DiabetesLATAM constitue un exemple replicable de la façon dont les organisations locales peuvent mener à un changement national.

	Limites
	Recherches futures
	Une recherche plus approfondie est nécessaire quant aux dépenses à charge du patient, au rationnement et à l’impact sur les vies de personnes atteintes de diabète. Le financement de cette recherche devrait être prioritaire pour les organisations et institutions menées par les patients. Nous suggérons au sein de ce rapport, plusieurs pistes pour une recherche future. Dans un premier temps, il est nécessaire de réunir plus d’informations concernant les personnes vivant avec un diabète, y compris celles vivant avec d’autres types de diabète, tels que le diabète de type 2, le diabète gestationnel, LADA, MODY, le diabète de type 5 et bien plus encore. Dans un second temps, il est nécessaire de réunir plus de données qualitatives de réponses d'enquêtes à durée indéterminée. Elles devraient également être analysées thématiquement afin d’en capturer le bilan émotionnel, logistique et relationnel d’insécurité d’insuline. Dans un troisième temps, les enquêtes futures devraient réunir des données démographiques subdivisées, en incluant l’âge et le genre de ceux vivant avec un diabète de type 1, ainsi que le type d’insuline et de dispositif qu’ils utilisent, afin de mieux comprendre les obstacles intersectionnels à l’accès aux soins. Dans un quatrième temps, il est nécessaire de réunir davantage de données spécifiques par pays, en particulier au sein de régions sous-représentées. Cela vise à comprendre les inégalités au sein des pays et à plaider pour des politiques nationales ciblées. Dans un cinquième temps, l’enquête devrait être traduite et rendue disponible dans davantage de langues. Enfin, la recherche est nécessaire afin de mesurer les effets sur la santé de l’insuline avec le temps, tels que les taux d’hospitalisation ainsi que les complications liées au diabète, afin de renforcer la base de preuves pour une intervention urgente de réformes de politiques.

	Écoutez les patients
	Pas Big Pharma
	Participant d’Egypte :
	Le service de santé est médiocre et ne prend pas en charge les personnes atteintes de diabète (patients avec un diabète). Nous avons l’impression qu’il s’agit d’une faute que nous avons commise et cela nous épuise constamment. L’insuline est chère, de même que les bandelettes de test, qui ne sont d'ailleurs pas toujours disponibles en pharmacie. Les prix de l’insuline et des bandelettes ne cessent d’augmenter, ce qui nous plonge dans une insécurité perpétuelle. De plus, les prix sont extrêmement élevés et nous n’avons pas d’assurance…


	CONCLUSION
	Clôture

	Appels à l’Action :
	Rejoignez-nous pour exiger un futur dans lequel l’insuline et le  matériel d’autosurveillance de la glycémie ne sont plus un luxe, mais des droits garantis.
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	Appendice 1:

	Panama
	Fiche d’Information
	Introduction
	On estime que 3.925 personnes vivent avec un diabète de type 1 au Panama. Le Panama, qui est classé comme un pays à haut revenu, fait face à des hausses de taux de diabète ainsi qu’une demande accrue d’insuline et du matériel d’autosurveillance de la glycémie. Malgré cela, beaucoup ne peuvent pas y accéder. On estime que 920 personnes atteintes de diabète sont “disparues” car elles sont décédées prématurément des suites de complications.
	L’enquête 2024 de T1International montre que les personnes atteintes d’un diabète de type 1 au Panama assument elles-mêmes un grand nombre de leurs dépenses et font face à des pénuries d’approvisionnement fréquentes. Cette fiche d’information explore les réalités du quotidien avec un diabète de type 1 au Panama, en soulignant les écarts d’abordabilité ainsi que les défauts systémiques au sein du système de santé public. Environ 84 % de la population est couverte par le Caja de Seguro Social, une institution publique responsable de la prise en charge et de la distribution des services de santé aux membres possédant une assurance. Cela pourrait indiquer une assurance compréhensive. Néanmoins, cette enquête a également révélé que le manque de disponibilité et d’abordabilité systématique de l’insuline et du matériel d’autosurveillance de la glycémie mène à des dépenses à charge des patients importantes et à des conséquences significatives.
	Le Panama a reçu 192 réponses d’enquête qualifiées et nous estimons que 4.89 % de la population totale vit avec un diabète de type 1. Nous avons été en mesure de réaliser ce travail car en 2020, DiabetesLATAM a été créé. En réponse au manque de données liées au diabète de type 1 au sein du pays, ils ont investi dans le design et le développement d’une base de données liées à l’adhésion de l’association caritative. Pour toute personne souhaitant participer aux programmes de DiabetesLATAM qu’ils soient en ligne ou en présentiel, une inscription au sein de la base de données est nécessaire. Cela a permis à DiabetesLATAM de compter 1.800 membres en distanciel dans 15 pays, ainsi que 63 % de membres vivant au Panama et enfin de collecter les données comme pour cette enquête.

	Écoutez les patients
	Pas Big Pharma
	Participants du Panama
	Il n’est pas toujours possible de payer des bandelettes de test et encore moins des capteurs.
	Ils sont trop chers au Panama ; je me rends dans un autre pays afin de les avoir à un prix moins cher.
	Jusqu’ici, nous avons obtenu l’insuline à travers le Ministère de la Santé. Lorsqu’il y a des ruptures de stock, il nous est impossible d’en acheter depuis des pharmacies privées car notre budget bi-hebdomadaire ne nous le permet pas.
	Pour le moment, je n’ai pas de travail. Nous dépendons du CSS et des sponsors de capteurs du gouvernement précédent.
	Les coûts et leur impact
	Au Panama, les participants à l’enquête vivant avec un diabète de type 1, dépensent en moyenne 151.95 dollars par mois en insuline et 186.50 dollars en matériel d’autosurveillance de la glycémie. Cela équivaut à un total de 338.45 dollars. Cette somme dépasse doublement les estimations de dépenses par personne du IDF (180.18 $). Cela est probablement dû au fait que seules les dépenses par personne atteinte de diabète de type 1 étaient prises en compte (et pas les autres types de diabète). Le revenu mensuel moyen est de 938.67 dollars, ce qui signifie que les personnes atteintes de diabète de type 1 dépensent environ 36 % de leurs revenus mensuels dans le but de se payer de l’insuline et du matériel d’autosurveillance de la glycémie.


	de leur revenus en insuline et en matériel d’autosurveillance de la glycémie
	59 %
	de personnes au Panama ont rapporté avoir eu à rationner soit de l’insuline ou du matériel d’autosurveillance de la glycémie l’année passée
	Les taux de rationnement de l’insuline ont haussé de 18.18 % in 2022 to 66.67 % in 2024


	3.7x
	Rationnement de l’insuline et/ou du matériel d’autosurveillance de la glycémie au Panama

	Accès à l’insuline et au matériel d’autosurveillance de la glycémie
	La difficulté d’accès à l’insuline et/ou au matériel d’autosurveillance de la glycémie au Panama
	Insuline
	Matériel d’autosurveillance de la glycémie
	Insuline ou matériel d’autosurveillance de la glycémie
	Pourcentage ayant eu des difficultés mineures à accéder à l’insuline / au matériel d'autosurveillance de la glycémie
	Pourcentage ayant eu des difficultés à accéder à l’insuline et au matériel d'autosurveillance de la glycémie
	Pourcentage ayant eu des difficutés fréquentes à accéder à l’insuline / au matériel d'autosurveillance de la glycémie
	Pourcentage ayant eu des difficultés extrêmes à accéder à l’insuline / au matériel d'autosurveillance de la glycémie
	Pourcentage n’ayant pas eu de difficultés à accéder à l’insuline et au matériel d'autosurveillance de la glycémie
	Pourcentage n’ayant pas eu de difficultés à accéder à l’insuline et au matériel d'autosurveillance de la glycémie


	Conclusion
	Malgré le fait qu’ils bénéficient de l’assurance maladie, les patients vivant au Panama continuent à faire face aux restrictions financières et à l’accès irrégulier à l’insuline. Cette inégalité souligne l’importance de ne pas se contenter de fournir des efforts sur le plan local afin d’améliorer les systèmes de santé publics, mais aussi d’offrir un soutien mondial. Des prix équitables, une meilleure disponibilité des biosimilaires ainsi que des régulations renforcées sont nécessaires afin de garantir que les personnes vivant avec un diabète puissent accéder aux soins dont elle ont besoin, pour un prix qu’ils peuvent se permettre. Le changement de politique n’est pas seulement possible mais essentiel, et il doit être informé des expériences de ceux qui dépendent de l’insuline pour survivre.
	DÉPENSES À CHARGE DU PATIENT ET LE  RATIONNEMENT DE L’INSULINE ET DU MATÉRIEL D’AUTOSURVEILLANCE DE LA GLYCÉMIE
	RÉSULTATS DE L’ENQUÊTE 2024 DE T1INTERNATIONAL
	Appendice 2 :

	États-Unis d’Amérique Feuille d’Information
	Introduction
	Les coûts de l’insuline et leurs impacts
	411 $
	dépensés chaque mois en insuline et en matériel d’autosurveillance de la glycémie aux États-Unis
	Poids de l’abordabilité pour les personnes vivant avec un diabète de type 1 par pourcentage de PIB du pays des Etats-Unis en 2024


	51 %
	De tous les participants à l’enquête aux États-Unis ont rationné de l’insuline ou du matériel d’autosurveillance de la glycémie.
	Les conséquences sont dévastatrices : un participant sur trois (33.50 %) a rationné de l’insuline et presque la moitié (48.22 %) a rapporté avoir rationné du matériel d’autosurveillance de la glycémie au cours de l’année précédente.27 Au total, quasiment la moitié des participants à l’enquête (50.76 %) ont été forcés de rationner soit l’insuline soit du matériel d’autosurveillance de la glycémie, mettant ainsi leur santé et leur vie en grand danger. D’autres données ont démontré que certains groupes démographiques font face à des taux de rationnement plus élevés. En effet, les personnes hispaniques, latino et noires sont plus enclins à avoir recours au rationnement que d’autres populations blanches. Tout rationnement est inacceptable et souligne la nécessité urgente d’instaurer un changement systémique.
	Rationnement de l’insuline et/ou du matériel d’autosurveillance de la glycémie aux États-Unis
	Matériel d’autosurveillance de la glycémie
	Insuline ou matériel d’autosurveillance de la glycémie.
	Insuline
	Pourcentage ayant rationné soit l’insuline soit le matériel d’autosurveillance de la glycémie dans le cours de l’année passée
	Pourcentage ayant rationné au moins une fois le mois passé
	Pourcentage ayant rationné plusieurs fois par mois
	Pourcentage n’ayant pas rationnée l’année passée
	Pourcentage n’ayant pas rationné l’année passée
	27.  Ce nombre est plus important que les 20.4 % qui ont rapporté avoir rationné lors de l’Interview et enquête National Health , cela s’explique probablement par le fait que l’enquête de Rationnement d’insuline et du matériel d’autosurveillance de la glycémie était seulement destinée aux personnes vivant avec un diabète de type 1.



	1 in 3
	De tous les participants des États-Unis ont rationné de l’insuline lors de l’année passée
	Ajustements budgétaires requis pour payer l’insuline et/ou le matériel d’autosurveillance de la glycémie aux États-Unis

	De manière générale, et ce malgré les promesses des hommes politiques et des fabricants d’insuline, seuls 42.13 % des participants à l’enquête dépensent 35 dollars ou moins par mois en insuline.

	58 %
	Insuline ou matériel d’autosurveillance de la glycémie
	Matériel d’autosurveillance de la glycémie
	Pourcentage ayant eu des difficultés mineurs à accéder à l’insuline ou au matériel d’autosurveillance de la glycémie
	Pourcentage ayant eu des difficultés fréquentes à accéder à l’insuline ou au matériel d’autosurveillance de la glycémie
	Pourcentage ayant eu des difficultés extrêmes à accéder à l’insuline ou au matériel d’autosurveillance de la glycémie
	Pourcentage n’ayant pas eu de difficultés à accéder à l’insuline ou au matériel d’autosurveillance de la glycémie
	Pourcentage n’ayant pas eu de difficultés à accéder à l’insuline et au matériel d’autosurveillance de la  glycémie
	Photo: Manifestation devant le Congrès pour la Journée Mondiale d’Action pour #insulin4all, mars 2024.

	Écoutez les patients
	Pas Big Pharma
	Participants des États-Unis :
	Lorsque l’insuline [analogue] n’est pas disponible, il est parfois nécessaire de complètement changer mon protocole qui a été établi [et basculer vers l’insuline humaine]. Le réajustement prend du temps. C’est également très effrayant jusqu’à ce que les approvisionnements soient disponibles.
	Depuis que je suis chez Medicare, toute mon insuline et mes dispositifs de diabète ont été couverts à 100 % par le programme.
	…Ne pas pouvoir accéder au médicament qui vous garde en vie vous donne l’impression que chaque personne dans la société veut votre mort. Que ça soit vrai ou pas, c’est l’impression qu’on a quand on traverse ce genre de chose.
	L’année dernière, il y a eu certains moments pendant lesquels mon insuline n’était pas disponible. J’ai finalement dû changer mon protocole de traitement et basculer vers une insuline différente avec des profils d’activité différents.
	[Si nous avions accès à de l’insuline et à du matériel d’autosurveillance de la glycémie  abordables et accessibles] nous n’aurions pas à choisir entre du matériel de soin pour le diabète et de la nourriture de qualité. Nous ne serions pas aussi stressés et nous n’aurions pas à nous inquiéter à ce point quant au fait que le coût de la prise en charge de notre diabète impacte négativement le reste de notre vie.
	Je bénéficie du Medicare et bien qu’ils ne possèdent pas de liste d’insulines approuvées, mon RX a été rejetée à chaque fois que je l’ai déposée. Mais ils ne savent pas lequel pourrait être accepté. Ma clinique aura donc à déposer un autre type d’insuline et j’espère que ça ira…
	Je suis très reconnaissante d’avoir accès aux prix de la pharmacie Costco pour mes dispositifs pour le diabète ainsi que mon programme d’assistance financière/carte de remise du FIASP et de OmniPod. Sans ces programmes, je ne parviendrais jamais à payer mes dispositifs tous les mois.
	L’accessibilité de l’insuline s’est pour moi améliorée le cours de ces dernières années, mais le coût du matériel d’autosurveillance de la glycémie est vraiment très élevé.


	Les impacts du plafond de prix de 35 $ de Medicare
	Coût moyen de l’insuline pour les bénéficiants de Medicare : 206.00 $
	Coût moyen de l’insuline aux États-Unis : 151,97 $
	Le prix garanti de l’insuline pour les bénéficiants de Medicare aux Etats-Unis. Le coût promis par le gouvernement et les fabricants d’insuline : 35.00 $
	Analyse du Plafond


	30 $
	est la somme que les habitants de l’Utah devraient dépenser en insuline chaque mois, malgré cela, ils dépensent en moyenne 163 $
	Prix de l’insuline dans certains états

	A New York, la loi S7506 autorise 100 dollars par prescription d’insuline par mois et les participants à l’enquête dépensent en moyenne 74.38 dollars par mois en insuline. Il semble que la loi soit efficace. En revanche, les participants à l’enquête dépensent plus de 100 dollars pour leurs matériel d’autosurveillance de la glycémie. Cela équivaut à en moyenne 127.38 dollars par mois pour un total de 2.37 % de leurs revenus en insuline et en matériel d’autosurveillance de la glycémie.
	Bien qu’il est clair que les lois en Utah, dans l’Illinois et à New York soutiennent beaucoup de personnes vivant avec un diabète afin qu’elles puissent se payer de l’insuline et du matériel d’autosurveillance de la glycémie, il reste encore beaucoup de travail à accomplir afin d’assurer une application plus ferme de ces lois et également afin de s’assurer que tout le monde est couvert. En effet, les lois fédérales ne s’appliquent qu’aux plans fédéraux régulés. De ce fait, les personnes ne possédant pas d’assurance se retrouvent sans aucun recours régulé.
	L’état de Californie vise à produire

	Conclusion
	publiquement des insulines pour 30 dollars par mois et par prescription. La mise en place de cette loi ne pouvait pas mieux tomber. En effet, les Californiens atteints d’un diabète de type 1 ayant participé à l’enquête, ont déclaré payer cinq fois plus que ce que promet l’état, et dépensent 169.11 dollars par mois en moyenne en insuline. Cela étant, les participants à l’enquête dépensent bien plus en matériel d'autosurveillance de la glycémie, c’est-à-dire 437.14 dollars, combinés aux 600 dollars qu’ils dépensent par mois, ce qui représente 18.96 % de leurs revenus déclarés. La Californie serait probablement aussi en mesure d’investir dans la fabrication publique de matériel d'autosurveillance de la glycémie.
	Par ailleurs, les données suggèrent que les États ne possédant pas de mesures de rétention de coût de l’insuline, compensent ce manque en payant le prix le plus élevé pour leur insuline. Dans l’Ohio, il n’existe pas de lois permettant de restreindre le coût de l’insuline. De plus, les participants de l’enquête qui y résident dépensent en moyenne 270.83 dollars en insuline, ce qui constitue presque le double des autres états pour lesquels nous avons relevé des données similaires. Généralement parlant, les Ohioains dépensent en moyenne 179.17 dollars en matériel d'autosurveillance de la glycémie, ce qui équivaut à 12.51 % de leurs revenus.
	Ces données mettent une chose au clair : l'abordabilité n’est pas seulement un problème de pays à faible revenu. Aux États-Unis, ce sont les failles dans les politiques qui sont à blâmer et non pas le manque de ressources. T1International appelle à un plafond de prix fédéral et pas seulement un prix de copaiement, qui garantirait de l'insuline abordable pour tous, y compris ceux qui n’ont pas d’assurance. Les lois d’accès d’urgence, telles que les lois Alec et Kevin, constituent des intérimaires primordiaux, mais la solution sur le long terme devra agir sur les premières causes du manque d’abordabilité de l’insuline : la monopolisation du pouvoir ainsi qu’un système de brevet corrompu.
	DÉPENSES À CHARGE DU PATIENT ET RATIONNEMENT DE L’INSULINE ET DU MATÉRIEL POUR LE DIABÈTE : RÉSULTATS DE L’ENQUÊTE 2024 DE T1INTERNATIONAL


	Appendice 3:
	Organisation Mondiale de la Santé
	Fiche d’Information

	Introduction
	Méthodologie
	Nos données d’enquête se basent sur 11 pays ou nous avons obtenu 11 réponses d’enquête ou plus. Nous avons estimé la métrique de l’OMS concernant l’abordabilité de l’insuline et du matériel d’autosurveillance de la glycémie (seuil de pauvreté national et dépenses  à charge du patient, combinées en tant que inférieures au salaire du travailleur du secteur le moins payé par le gouvernement, c’est-à-dire l’indice “d’abordabilité”) pour chaque pays en utilisant le Seuil de Pauvreté Nationale ainsi que les données d’un travailleur touchant le salaire minimum. Nous avons ensuite eu recours aux données fournies par l’enquête de Dépenses à Charge du Patient, et du Rationnement de 2025 ainsi que l’Atlas IDF 2025 (voir le Tableau 15). Toutes les conversions ont été réalisées en utilisant les données de conversion les plus récentes de la Banque Mondiale et ont ensuite été calculées en unités mensuelles.

	Comparaison du pourcentage de revenu dépensé en insuline et en matériel d’autosurveillance de la glycémie à l’indice d’abordabilité de l’Organisation Mondiale de la Santé
	depuis les données de l’enquête et celles de l’Atlas de Diabète IDF
	.784
	.863
	4.4 %
	.763
	.956
	1.465
	1.134
	1.714
	0.948
	2.050
	1.516
	1.271
	.902
	3.42
	7.158
	0.740
	6.790
	11.078
	3.615
	1.497
	.967
	1.031
	1.746
	16.2 %
	4.776
	.909
	2.317
	.936
	L’Indice d’Abordabilité de l’Organisation Mondiale de la Santé en utilisant les données de l’Enquête de Dépenses à de T1International
	L’Indice d’Abordabilité de l’Organisation Mondiale de la Santé en utilisant les données del’IDF Diabetes Atlas
	Pourcentage de revenu dépensé en insuline et en matériel d’autosurveillance de la glycémie

	En Tanzanie, au Ghana et au Guatemala, les participants à l’enquête dépensent environ 70 % de leurs revenus en insuline et en matériel d’autosurveillance de la glycémie (67.68 % en Tanzanie, 73.34 % au Ghana, et 78.87 % au Guatemala) selon notre enquête. Toutefois, leurs Indices d’Abordabilité varient grandement. En effet, il est de 1.516 au Guatemala, de 2.050 au Ghana et de 4.776 en Tanzanie. Lorsque nous utilisons les données de l’Atlas IDF, l’Indice d’Abordabilité présente une variété similaire. En effet, le Guatemala est considéré comme abordable (0.902), tandis que le Ghana présentait 1.271 et que la Tanzanie présentait 2.317. Une fois encore, les personnes résidant dans ces trois pays dépensaient environ 70 % de leurs revenus en insuline et en matériel d’autosurveillance de la glycémie.
	De la même façon, le Pakistan et l’Inde présentent des participants qui dépensent un pourcentage similaire de leurs revenus en insuline et en matériel d’autosurveillance de la glycémie (40.20 % en Inde et 49.95 % au Pakistan). Toutefois, ces pays possèdent des Indices d’Abordabilité très différents. En effet, il est de 3.423 en Inde (avec les données de notre enquête) et de 0.740 (avec les données de l’Atlas IDF) et de 11.078 au Pakistan (ou de 3.614 avec les données de l’Atlas IDF).
	Selon les données de notre enquête et l’Indice d’Abordabilité, la Colombie (0.763) devrait avoir davantage d’insuline abordable que le Canada (0.784). (Si l’on utilise les données de l’Atlas IDF, la portée est légèrement plus importante au Canada qui est à 0.863 et la Colombie qui est à 1.465.) Les données du Canada indiquent que leur insuline et leurs matériel d’autosurveilllane de glycémie seraient abordables comparés à la métrique de T1International qui veut que seulement 5 % ou moins des revenus d’une personne (4.42 %) soient exploités. Cependant, les participants en Colombie dépensent 19.16 % des revenus qu’ils ont rapporté en insuline et en matériel d’autosurveillance de la glycémie.
	Selon l’Indice d’Abordabilité de l’OMS, l’insuline et le matériel d’autosurveillance de la glycémie sont abordables en Afrique du Sud (.967) ; ce nombre s’élève à 1.746 si l’on utilise les données de l’Atlas IDF. Pourtant, les participants dépensent 16.18 % de leurs revenus en insuline et en matériel d’autosurveillance de la glycémie. De plus, 100 % des personnes qui ont participé à l’enquête ont dû faire des ajustements budgétaires afin de se permettre de payer leurs traitements et leurs dispositifs nécessaires.
	Selon l’Indice d’Abordabilité de l’OMS, les États-Unis sont également un pays abordable (936 avec les données de l’enquête et 1.162 avec les données de l’Atlas IDF), pour ce qui est de l’insuline. De plus, les participants ont rapporté avoir dépensé 5.99 % de leurs revenus en insuline et en matériel d’autosurveillance de la glycémie. Toutrefois, 50.76 % des participants ont rationné leur insuline et leur matériel pour l’auto-surveillance de la glycémie. De plus, 71.07 % des participants ont eu à faire des ajustements budgétaires afin de se permettre de payer leur insuline. Ces métriques ne permettent pas d’indiquer l’abordabilité et l’accessibilité de l’insuline et du matériel d’autosurveillance de la glycémie au sein d’un pays quasiment abordable.
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