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2014 : un rapport des Académies nationales de médecine et de pharmacie!
sur I'information du médicament auprés du public qui tombe a point nommé

Désacralisation du savoir médical ; diversité des acteurs et des émetteurs - publics et privés - intégrant des sources profanes ;
instantanéité de I'information ; absence de code de déontologie pour les journalistes ou émetteurs d’informations dans la
santé... Dans ce contexte, se pose un certain nombre de questions fondamentales: qu’est-ce qu’une information
compréhensible et fiable ? A quelles sources se fier ? Comment rectifier rapidement les erreurs ou fausses informations
lorsqu’elles peuvent avoir des conséquences graves sur la santé des citoyens ? Quels outils, quelles actions pour mieux
informer les Frangais sur les médicaments ?

Analyse

| - Un Rapport qui n’hésite pas a pointer les lacunes tout en restant incomplet

Non indépendance des experts, absence de coordination des émetteurs publics ou encore déficit d’information publique
officielle validée pour les patients, le rapport des Académies aborde sans détours ces points cruciaux. Les recommandations
présentées, si elles reprennent des principes pour la plupart déja connus, ont I'intérét de mettre I'accent sur des mesures
essentielles qui ne sont toujours pas appliquées comme la formation initiale et continue des médecins en thérapeutique, la
nécessaire cohérence des messages entre les différentes instances ou encore la mise a disposition de bases de données
d’information réellement adaptées pour le grand public.

On peut noter également que le rapport, peu relayé dans les médias grand-public et sur les réseaux sociaux, a regu un bon
écho de la part de la presse professionnelle? et est facilement accessible sur les sites Internet des deux Académies3.

Des points qui auraient mérité davantage de précisions

Ce rapport est toutefois le fruit d’un travail de réflexion et d’audition plus qu’une analyse précise de la situation. En effet,
certains points auraient mérité d’étre davantage éclaircis :

. Les Académies indiquent vouloir engager une réflexion commune sur « ce que devrait étre a titre de repére indiscuté, une
information objective, scientifiquement fondée, impartiale, facilement accessible et compréhensible par le public dans le
domaine du médicament3* ». Une déclaration conjointe de ce qu’est « une information santé pertinente pour des citoyens
responsables » rédigée en 2006 par des organisations européennes et internationales et relayée par La revue Prescrire?, ainsi
gu’un_ouvrage consacré a I'information santé par la journaliste Sylvie Sargueil> auraient pu servir de base a définir
I'information souhaitable sur le médicament et venir ainsi étayer le rapport.

. Par ailleurs, si les Académies indiquent qu’elles sont « de plus en plus préoccupées par les effets délétéres [de certaines
informations] sur la santé publique? », seuls « les arréts intempestifs de traitements® » sont cités. Ces effets auraient pu étre
davantage précisés et chiffrés : mauvaise observance des traitements, recours a des médecines « naturelles » voire a des
gourous, incidence sur la vaccination et sur les thérapies préventives (THS, statines...), renoncement aux soins, judiciarisation
suite a des effets secondaires graves, etc.

. La notion que « le foisonnement et la diffusion incontrélables dans les médias et sur Internet d’informations souvent
contradictoires aboutissent G une perte des repéres et parfois a une perte de confiance dans les messages des institutions
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officielles? » aurait d’autre part mérité de distinguer plusieurs phénomenes de nature différente et qui n’ont pas les mémes
conséquences sur I'opinion et les comportements des citoyens ou des malades :

- La surabondance au quotidien d’informations sensationnelles ou dramatisées sur les médicaments (résultats d’essais
prometteurs, innovations thérapeutiques, prix des médicaments, rupture de stock, rappel de lots, arrét de
commercialisation...) entraine lassitude, confusion, incrédulité, voire un sentiment d’instrumentalisation.

- La succession effarante de scandales et d’affaires graves comme les suites de Mediator, mais pas uniquement : les
révélations sur les liens d’intéréts entre responsables politiques et industriels du médicament ; la prise de parole des
lanceurs d’alerte, des victimes et de leurs avocats sur les mensonges ou négligences des industriels et des autorités ne
font qu’accentuer la suspicion vis-a-vis des responsables politiques et industriels.

- Plus largement, la remise en cause abrupte et drastique de la pharmacopée par des médecins dans des ouvrages® ou
encore la pétition” de 420 médecins a propos du vaccin contre le cancer du col de I'utérus accentuent le doute de maniére
encore plus globale.

- Des médias a la recherche de titre accrocheur peuvent déclencher des conséquences immédiates et graves. En témoigne,
le nombre d’échanges entre patients qu’ils peuvent susciter avec des exemples sur |le blog de Catherine Cerisey « Aprés
mon cancer du sein » ou des réactions de professionnels de santé : |la réaction de 78 médecins cancérologues?.

Des oublis et partis pris

. Internet est largement diabolisé*” ® alors que consulter Internet est pourtant devenu une pratique courante. 81,9% des
individus sont connectés en Francel®. Une enquéte réalisée par le CNOM! en 2010, indiquait déja que les Francais
considéraient Internet comme la seconde meilleure source d'information sur la santé (64%), le médecin (89%) arrivant en
premiére position. Les réseaux sociaux ne sont pas mentionnés, ni d’ailleurs les objets connectés ou les applications en santé.
La FDA (Food and Drug Administration) américaine estime pourtant que 500 millions de citoyens a travers le monde auront
acces a une application mobile en santé d’ici 2015.

. Le rapport ne distingue pas les personnes bien portantes des personnes malades, or leur démarche de réception, tout
comme de recherche d’informations, est radicalement différente. En 2000, Janine Barbot et Nicolas Dodier!? ont étudié les
prises d’information de personnes séropositives concernant les traitements a un moment de forte médiatisation des
innovations thérapeutiques. Leur étude montre que si les malades sont trés attentifs aux annonces médiatiques, celles-ci
font I'objet d’une méfiance assez générale et donnent lieu a un travail de critique intense dont la forme et les suites different
selon le profil des patients. « S’informer ou étre informé » : de son coté, en 2001, le CREDOC!? distinguait d’emblée
I'information active (qui provient de la démarche de s’informer) de I'information passive. Cette étude précisait que le premier
motif de recherche d’information santé concerne la maladie et les traitements ; et que les principales sources utilisées
étaient, au quotidien, les médias, et dans le cas d’une recherche précise, les professionnels de santé, et notamment le
médecin traitant.

. Enfin, des acteurs n’ont pas été pris en compte. Les Académiciens ont en effet choisi de n’auditionner que des représentants
de certains médias ; on peut se demander pourquoi I’AFP dont le role est crucial en cas de crise sanitaire, ou le Parisien n’ont
pas été auditionnés, tout comme certains blogueurs influents ; d’autre part, selon un entretien avec Gilles Bouvenot, les
acteurs d’information listés dans le rapport sont ceux considérés par les Académies comme étant des sources officielles,
points de repéres fiables pour les citoyens. Les Académies ont pris le parti de ne pas y faire figurer I'industrie pharmaceutique,
pourtant 'une des principales sources d’information pour les médias et les influenceurs. A noter que les citoyens, sensibles
a l'organisation de débats publics (type conférence de citoyens sur le médicament), les associations de représentants des
usagers comme n’y figurent pas.

Il Ce qui conditionne la nature des Recommandations

Tout ceci conditionne la nature assez classique des recommandations, mais encore faudrait-il qu’elles soient suivies ! Celles-
ci restent au niveau de principes et d’intentions. Gilles Bouvenot®? précise a ce sujet que les Académies n’ont pas vocation a
proposer des méthodes ou des actions aux instances.

Les Recommandations ne sont pas hiérarchisées, certaines d’entre elles auraient pu davantage étre mises en
valeur :

. Les professionnels de santé auraient pu sans doute étre davantage valorisés étant donné la confiance que leur portent les
malades et le public. Parallelement aux systémes d’alerte déja mis en place, par exemple pour des situations de type retrait
de lots, il faudrait sur de nombreux sujets comme la vaccination ou les situations sensibles (polémiques sur un risque d’effets
secondaires, notamment) que médecins et pharmaciens soient informés en amont avec des éléments d’explication et de
réponse adaptés qu’ils puissent relayer aupres de leurs patients et du public. Cette question du relais d’information, en débat
pour les pharmaciens, reste posée pour les médecins, sachant que le temps de la consultation est court.

. L'une des recommandations portant sur les effets secondaires pouvant étre provoqués par la prise de médicaments
d’automédication alors qu’un traitement de prescription est suivi vaudrait sans doute une campagne d’éducation du public.
Suite aux nombreuses communications sur le Service Médical Rendu (SMR) insuffisant des produits d’automédication, le
public n’a pas la notion de leurs risques possibles en cas de prise de médicaments sur prescription.
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La richesse et les potentialités futures d’Internet devraient inciter professionnels de santé et autorités  mieux
utiliser et recommander cette source d’information aux patients et au public, au bénéfice de la relation
médecin-malade.

Le Docteur Jacques Lucas, Vice-président du Conseil national de I'Ordre des médecins avait souhaité que « les facultés de
médecine intégrent une formation sur les Technologies de I'Information et de la Communication, dont Internet, dans le cursus
universitaire?®». ’enquéte réalisée par le CNOM>® en 2010, indique que 36% des malades jugent qu’avec Internet, les
relations qu’ils entretiennent avec les médecins sont devenues plus constructives et basées sur le dialogue, tandis que 30%
estiment qu’elles sont plus franches qu’auparavant. C'est dans ce sens que va, par exemple, I'Institut Curie®® avec le projet
d’un portail spécifiquement destiné aux patients atteints de cancer présenté lors du Barometre Cancer 2014. Par ailleurs, en
cas de crise sanitaire, des modalités d’intervention rapide sur Internet!® et les réseaux sociaux, sur lesquels se joue désormais
la bataille de I'information, devraient étre anticipées et mises en place par les Autorités.

La certification internationale HON?? de la Fondation Health On the Net soutenue par la HAS de 2007 a 2013, tout comme le
CISMeF (Catalogue et Index des Sites Médicaux de langue Francaise) réalisé depuis 1995 par le CHU de Rouen, ne sont pas
cités dans le rapport. Une étude Ipsos/CNOM?8 indiquait, en 2010, que 28% des personnes cherchant des informations
médicales ou de santé sur internet, savaient que les sites qu’ils consultaient étaient certifiés, c’est-a-dire qu’ils respectaient
la charte HON. Célia Boyer, Directrice Exécutive de HON, indique que « c’est pourtant la seule norme existante a ce jour qui
certifie prés de 8 000 sites dans le monde dont 1 757 sites frangais'® ». Elle ajoute que « cette norme est évolutive. Elle est
améliorée chaque jour pour répondre au mieux aux attentes des organismes officiels et des webmasters ».

Des recommandations spécifiques en direction des journalistes, blogueurs et émetteurs d’information sur le
web, pourtant pointés du doigt dans le rapport, auraient enfin été les bienvenues.

Une formation spécialisée de quelques jours menée par des professionnels du secteur, pourrait, par exemple, étre proposée
a des journalistes, a des émetteurs d’information sur le web ou encore a des professionnels de la communication?® qui
traitent régulierement de la santé sans avoir de connaissances médicales.

En conclusion,

Face a une information santé devenue souvent « floue, contradictoire, pas toujours compréhensible ni toujours fiable?! », |a
professionnalisation de I'information santé (formations spécifiques) et de la communication publique reste aujourd’hui une
étape essentielle a réaliser au quotidien comme en situation sensible ou de crise (langage, outils, actions concrétes répondant
au plus prés aux attentes et aux besoins des malades et des citoyens, relais par les professionnels de santé, éducation du
public a 'usage médical d’Internet...).

Le rapport des Académies pose opportunément le probleme, en 2014, d’une meilleure information du public sur le
médicament. Il devrait servir de base de discussions et de débats?2 en y associant les institutions, mais aussi tous les acteurs
et parties prenantes? - professionnels de santé, industriels, collectifs, associations de journalistes...-, de fagon a contribuer a
améliorer I'état de santé de I'ensemble de la population (comportements, environnement, acces aux soins) a travers une
information santé de qualité, congue pour étre au service de la santé publique.

Cette information ne pourra toutefois étre cohérente que si elle est considérée comme un probléme d’intérét général. Or,
comment faire converger les intéréts particuliers de la multitude d’acteurs publics et privés vers l'intérét collectif ? Quelle
institution ou structure portera dans ce domaine I'action publique ? Comment la financer ? Quels indicateurs mettre en
place ? Tels sont les obstacles majeurs qu’il faudra franchir pour réaliser la nécessaire convergence a laquelle appelle Gilles
Bouvenot.
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