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Information du public et médicament, on en parle !

Le 4 décembre 2017, démarraient les travaux de la Commission « Information et médicament » lancée par le ministéere des
Solidarités et de la Santé dont les résultats sont présentés le 3 septembre, afin de tirer les lecons du déficit d’information
concernant le changement de formule du Levothyrox.

En novembre 2012, un groupe de travail bi-académique formé sous la présidence de Gilles Bouvenot, membre titulaire de
I’Académie nationale de médecine, avait déja décidé de prendre position pour permettre au citoyen de se faire un point de
vue sur les informations touchant au médicament. Ce groupe avait alors auditionné des personnalités? reconnues pour leur
role dans I'information du médicament aupres du public et pris le parti de lister, en premier lieu pour les journalistes, les
différents acteurs d’information officiels afin qu’ils ne soient pas absents des débats médiatiques et d’établir une série de
recommandations.

En préambule de leur rapport, présenté le mardi 4 mars 2014 en séance a |'Académie nationale de médecine et voté par les
Membres de I'Académie, les Académies nationales de médecine et de pharmacie rappelaient que I'une des missions des
pouvoirs publics est « de donner aux citoyens et en toute indépendance des informations fiables sur les médicaments, de
souligner les progrés thérapeutiques des nouveaux médicaments, mais aussi de réagir de fagon immédiate a toute diffusion
d’information erronée. Tout I'enjeu est de favoriser le bon usage individuel et collectif et d’établir un lien de confiance entre
usagers du systéme de soins et autorités de santé ».

Voici dans cette premiere note un bref retour sur I’histoire de I'information sur les médicaments.

Médicament et information du public
Contexte

Information santé : des grandes avancées médicales aux scandales sanitaires et a la médecine spectacle

.L'information sur les médicaments a longtemps été presque exclusivement produite par I'industrie pharmaceutique, validée
par les autorités de santé, puis diffusée aupres des professionnels de santé par la visite médicale et la presse professionnelle.
Elle était relayée aupres des malades par les médecins et les pharmaciens avec la notice comme seul relais d’information. La
presse écrite et les médias audiovisuels se faisaient alors I'écho des grandes découvertes scientifiques et des innovations
thérapeutiques présentées par des journalistes, pour la plupart médecins, a travers les interviews de « grands patrons? ».
Seule I'information sur les vaccins et les médicaments d’automédication pouvait faire I'objet d’'une communication directe
des laboratoires aupres du public. Au milieu des années 1990, I'information scientifique et médicale laisse la place a
I'information santé*, beaucoup plus abondante et spectaculaire, et touchant des champs plus larges que la médecine tels que
les facteurs socio-économiques et environnementaux>.

. Aprés les scandales du sang contaminé et de I’hormone de croissance, puis les violents débats autour de I'accés aux
thérapeutiques sur le sida qui ont marqué les années 1980/1990, la décennie suivante a connu une succession ininterrompue
d’« affaires » et de polémiques sur la sécurité des vaccins et des médicaments. Le point d’orgue sera, en France, I'affaire
Médiator®, révélée en 2009, qui déclenchera un emballement médiatique sans précédent. Mais bien d’autres affaires,
fortement médiatisées elles aussi, vont suivre’. Le manque de réactivité et la communication brouillée des autorités de santé
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et des pouvoirs publics lors de ces événements vont entrainer une défiance des Frangais tant vis-a-vis du médicament et des
industriels que des institutions et autorités de santé, allant jusqu’a faire vaciller le pouvoir médical et mettre en danger la
santé publique. Selon les résultats préliminaires d’'une étude menée par le LEEMS® en octobre 2009, moins de la moitié (48%)
des Frangais déclaraient alors faire confiance aux sources officielles concernant I'information sur les médicaments.

. Aujourd’hui, le paysage de I'information santé s’est radicalement transformé. La publication de best-sellers® alarmistes par
des professionnels de santé, le “vedettariat” de certains médecins ou encore la judiciarisation - par certaines victimes et
leurs avocats - des affaires sur la sécurité des médicaments ont donné naissance, dans les médias, a une surenchére
d’informations pas toujours compréhensibles!® et exactes, souvent sensationnelles, voire anxiogénes. Le nom des
médicaments mis en accusation fait régulierement la Une des journaux, les sujets sur le médicament alimentent les émissions
de société, les reportages TV a charge se multiplient. Ces informations sont largement relayées sur les sites Internet, blogs et
forums de discussion. Plus récemment, la parole citoyenne a littéralement explosé sur les réseaux sociaux!! avec une
multitude d’émetteurs et la diffusion de plus en plus fréquente d’informations non validées, relayées dans l'instant, qui
échappent de plus en plus au contrdle des autorités de santé. Il est devenu quasi impossible d’évaluer la véracité d’une
information.

Autorités de santé : de la réflexion a la réorganisation et a la simplification de I'information du public

. L’affaire Médiator et ses suites ont conduit les institutions et les politiques a repenser le systéeme de sécurité sanitaire!2. En
2011, le rapport de la mission sur le Mediator et la pharmacovigilance3 recommandait, pour redonner confiance aux acteurs
du systeme de santé, d’éclairer le public sur les enjeux de santé. En 2013, Jean-Yves Grall, directeur général de la santé (DGS),
conduisait une mission sur la réorganisation des vigilances sanitaires!* qui avait entre autre pour objectif « d’identifier les
moyens permettant de faire des patients des acteurs de la politique de santé et de la sécurité sanitaire [...] et de promouvoir
I'implication des professionnels [...] dans le signalement des effets indésirables ». Menée par les professeurs Bernard Bégaud
et Dominique Costagliola, une mission sur la pharmacovigilances prénait la mise en place d’« un programme de formation
[en college et lycée] et d’'information du public sur les effets des médicaments et leur apport en santé publique » en
partenariat avec des professionnels de santé et de la communication, et coordonné par un comité de pilotage inter-
institutionnel.

. De profondes modifications!® vont alors étre entreprises : réorganisation et clarification des roles des différentes autorités
de santé, renforcement de la pharmacovigilance, encadrement des prescriptions hors AMM, transparence des liens d’intérét
des experts’18, charte de la visite médicale, acceés facilité des lanceurs d’alerte auprés des autorités de santé abordé
notamment lors des « Assises du médicament?® » en 2011. En matiére d’information, des sites a usage des professionnels de
santé et du public sur les médicaments étaient, par exemple, créés par les institutions (HAS, Haute Autorité de Santé — ANSM,
Agence nationale de sécurité des médicaments et des produits de santé). La ministre Marisol Touraine, apres avoir mis a
disposition la base de données publiques des médicaments?® le 1¢" octobre 2013, annongait la création d’un service public
d’information en santé (SPIS) sous forme d’un portail Internet relayé au niveau régional par les ARS (Agences régionales de
santé), véritable « GPS en santé » selon la formule de Didier Tabuteau, responsable de la chaire santé de Sciences Po.

. Pour autant, si ces initiatives et décisions sont a saluer, les communications réitérées des autorités?! ces derniéres années
sur le médicament auprés du grand-public n’ont pas toujours été pertinentes, loin de la. On se souvient notamment de
I’'ampleur des réactions critiques et de I'incompréhension de I'opinion lors de la publication en 2011 par ’ANSM de listes des
médicaments « sous surveillance » présentées maladroitement de maniére alarmante?? et, en outre, diffusées en primeur
aux médias, avant d’en informer médecins et pharmaciens ; ou plus récemment (2014), des prises de position contradictoires
entre autorités francaise et européenne suite a la révélation de la prescription a tort - mais depuis de nombreuses années -
d’un traitement anti-acné comme pilule contraceptive?3.

Patients et citoyens : place a la démocratie sanitaire?? pour une co-construction du systéme de santé

. La mobilisation des associations de lutte contre le sida (années 1980 et 1990), les Etats généraux du cancer (1998), puis ceux
de la Santé (1999) vont donner naissance a la loi Kouchner du 4 mars 2002% sur les droits des malades qui pose les
fondements de la “démocratie sanitaire”. Celle-ci indique que « toute personne a le droit d’étre informée sur son état de
santé » incluant « les différentes investigations, traitements ou actions de prévention qui lui sont proposées ». En 2009, la loi
Hopital, patients, santé et territoires (HPST)2® initie la reconnaissance de I’éducation thérapeutique du patient. En 2010, un
rapport de la HAS? sur la stratégie en matiére d’information du public soulignait qu’elle « est devenue un enjeu essentiel du
systeme de santé et de son évolution car le patient devient un acteur a part entiére dans le processus de soins » et concluait
a la nécessité de « la contribution active des patients jusque dans I'élaboration de I'information ».

. La montée en puissance des associations de malades et d’usagers du systeme de soins, le développement de « patients
experts » qui, mieux informés et davantage associés a leur traitement, sont devenus de nouveaux acteurs de santé?, la
recherche d’informations et le partage d’expériences sur Internet permettent le développement du savoir des malades et
des aidants. Des formations diplémantes sont créées comme « I'Université des patients » a I'Université Pierre et Marie Curie?®
ou a Aix-Marseille. Internet bouleverse les comportements du public en matiére de recherche d’information3® et de partage
d’expériences sur les médicaments ; la relation médecin-malade3! doit étre repensée32. L'an |l de la démocratie sanitaire a
sonné3? |

. En paralléle, le premier ministre Jean-Marc Ayrault, dans son discours sur la stratégie nationale de santé en février 201334
et la ministre des Affaires sociales et de la santé, Marisol Touraine, en septembre 20133%, puis en juin 20143¢, réaffirment leur
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volonté d’impliquer les patients au centre du dispositif. En matiere d’information, la ministre souligne a nouveau que « la
mobilisation des technologies de l'information et de la communication, et des réseaux Internet permettra d’améliorer
I'information, I'accompagnement et I'’éducation des patients [...] L'acces a l'information est, en effet, un des vecteurs
essentiels pour permettre au patient d’étre pleinement acteur de sa santé ».

En mars 2014, les Académies nationales de médecine et de pharmacie3’ présentent un rapport sur I'information du
médicament aupres du public qui tombe a point nommé, précisant a chacun des acteurs officiels de I'information, leur role
et leurs devoirs en faveur de la santé publique, a travers des recommandations.
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