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Muhamad Yunus était invité a Paris le 12 décembre dernier, a la Conférence européenne
pour lutter contre l'exclusion par le micro crédit et la micro entreprise. Ce banquier-fa, Il a du
chien: Et du coeur, aussl : d'allleurs tout est parti de la. Muhamad Yunus, professeur d'écono-
mie av Bangladesh, ne supportait plus d'étre témoin inactif de la pauvreté de ses concitoyens,
condamnés a rester pauvres.

Car le dogme est ainsi ; pas de prét sans garantie, Formatés par cette pensée unique, les
banquiers sont dans U'impossibilité de faire quelque chose pour tous ces gueux qui ne sont
pas solvables.

C'est la qu'intervient Muhamad Yunus. | a du coeur (donc), et de Vaudace aussi, pour avelr
faiit ce pari fou : rester en vie dans des conditions de pauvreté extréme, témoignerait déja
d'une immense énergie vitale. Ce qui manque aux pauvres ne serait pas l'envie d'entre.
prendre mais la possibilite de le faire. Peut-étre aussi la confiance accordée 7 En prétant donc
de petites sommes, sur ses propres deniers au début, Muhamad Yunus a ainsi ouvert le champ
du projet, de l'initiative et de l'éspoir. Cela a permis aux uns d'acheter quelques outils, a
d‘autres de démarrer un petit commerce. Et n'en déplaise aux détenteurs de la pensée unique,
I"argent prété revenait. Le micro crédit est né et aurait méme fait des petits aux Etats-Unis.
La banque mere s'appelle Grameen Bank.

La morale de cette histoire 7 C'est que si i'on regarde bien, Muhamad Yunus a un discours
politique tres libéral ; encourager ta responsabilité, I'esprit d'entreprise, linitiative, tout ¢a
c‘est le fonds de commerce de ceux gue nous dénongons souvent, a la revue Protiques,

Alors, ol est le probleme 7 Qu'est ce qu'on lui reproche, a la théorie libérale ? Sarement pas
de soutenir des projets individuels, Et dans le cas de Muhamad Yunus, ce qui est remarquable,
c'est cet esprit de solidarité locale, menée par un acteur qui connait le contexte. Le mariage
reussi du « penser global et agir local ».

Dans 'esprit néo-libéral, ce qui nous dézingue, a Pratigues mais aussi avec nos amis d'ATTAC,
c'est qu’il n'y a plus d’espace de libertés et d'initiatives pour les citoyens, L'étre humain n’est
pas pergu comme I'Objectif, mais comme un simple moyen.

Les milliers de personnes qui défilent 3 Seattle, Millau ou Nice et qui exigent que les regles du
cammerce mondial n"oublient pas les droits de I'homme ne dénoncent pas autre chose. Elles
ne sont, ni contre la mondialisation, ni contre le dynamisme ou I'entreprise individuelile. Elles
s‘opposent seulement au modele de la pensée unique, ol le plus puissant décide pour les
autres de ce qui est bon pour eux. Et écrase au passage les plus faibles,

A Nice, le Contre Sommet européen de décembre dernier a marqué un point en évitant la
commercialisation des services : pour l'instant en effet, le commerce de la culture, de 'édu-
cation ou des soins de santé, reste soumis a la regle de l'unanimité des pays membres.

Mais restons vigilants : la santé ou I'école de nos petits sont des marches trés convoites...

Genevieve Barbier
Meédecin généraliste







I’information et le patient

Avoir acces a son dossier quand on est une personne malade, voir ce dossier circuler entre
les différents solgnants, bien sar ! Mais pas n'importe comment. Le dossler que tient le
médecin généraliste est bien autre chose qu’une somme de renseignements : reflet de sa
subjectivité, il est un élément de la relation de soin entre deux personnes, Il concerne I'in-
time et a ce titre, il doit rester privé. Alors, un dossier objectif, normalisé, informatisé et
communicant 7 Cela Induit un formatage des esprits, dommageable pour les patients et
aussi pour certains soignants, qui en souffrent.

Faire circuler des données objectives entre les professionnels, certainement. Mais au service
de gui, pour quels destinatalres et quelles sont les conditions techniques de la confidentiali-
té 7 Ces données suscitent les convoitises d’entreprises non « soignantes » comme la Cegedim.
Les enjeux financiers sont considérables pour les vendeurs de matériel de communication, les
fournisseurs d'acces, les laboratoires pharmaceutiques soucleux d'Inciter a la prescription. Il
arrive méme que la justice ou les assurances s’intéressent au dossier médical....

Quelle que soit la maniere d'obtenir I'information, la personne malade ou le soignant
« traite » celle-ci : il la découvre, Ia filtre, la compare et I'interpréte a I'aune de son propre
savoir. Ce savoir vient a la fois de ce qui se dit depuis toujours dans son propre milieu, de
ce qu’il a appris au cours de ses études, de ce qu'il a lu dans les journaux, entendu a la radio
et a la télé, vu sur Internet... Et aussi de ce qu'il a vécu. Comment transmettre aux soi-
gnants le point de vue et I'éprouvé de la personne malade pour que cette expérience
integre le savoir médical... Qui faconne ce savoir ? Qui l'influence, avec quel objectif ?
Comment les citoyens peuvent-ils avoir prise sur lul, peut-on empécher certaines dérives ?
Quelles sont les expériences menées ailleurs ? Le combat des associations de malades
comme Act-Up, les réseaux, les conférences des citoyens en sont des exemples.

Car il ne suffit pas de savoir, il faut savoir quol faire de ce savoir. Ce qul exige un sens de
la solidarité et une volonté politique.

Martine Devrles-
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Eclairages

Philippe Lorrain Information du patient ou informations concer-

nant le patient : guel est l'enjeu principal 7
N’a-t-on pas déja limpressicn que c'est le deuxie-
me-aspect qui serz 'objer de la grande bagarre ?
Uinformation du patient ne sera-t-elle que la
contrepartie, ne seralt-ce que pour la bonne
conscience, 12 nétre notamment 7

La pertinence de |information n'est & consitiérer
aquen fonction de la grille d'analyse qui est utilisés.
Quel regard, quel angle de vue est uiilisé, quel
Eclairage ? Un regard « trantal » sous ‘éclairage
puissant du « projo » blomédical ne danne quuns
image (objet) surexposse, « 3 plat », du sujel... pas
d'ombrs, pas de profondeur; Toute image est
interprétation ; queliues dyles simposent.

Premiere régle  décaler 'éclalrage et |eregard, ce
pas de cote necessaire; cet ecart (Une = Imperti-
nence » ?) nécessaire du soignant par rapport a
l'aclairage biomédical pour redonner un peu de
prefondeur au sujel.

Deuxieme régle » multiplier et varier les sources
d'éclairage, pour « révéler » ce qufon charche 3
obtenir, mais 12 encare, le rale de celui qui parts
« regard » est impertant. €e regard n'est jamais
neutre; flt-ilau travers d'un objectif, il n'est pas
« objectil «, en ce sens quiil ne restitue pas e
syjel, mais en donne une interprélation. Aucun
systémie dinfarmation ne pelit restitiier le sujet;
l& mise en Equation d'un individy — ne fiit-ca que

a8 AL ES

dans un domaine précis de sa' o personndlil »,
bivlogique par exemple = ne me paralt pas pots
voir €lre performanle,

Troisieme regle : accepter |‘'ombre; elle est inevi-
table et de plus, elle est nécessaire pour révéler le
sujet. Le notion de transparence est utopigue
avant d'atre intolérable. S‘accommoder de
Fombire et 'accommacder, en faire une alliée...
Etre dans I'ombire 2 Un Bon contreljour fait par-
fois une trés bonne image, bien révélatrice d'une
personnalité,

On peul décider d'uniformiser |e reciell diinfor-
malion, cest-a-dire imposer aux professionnels
une standardisation de leur pratique © mémes
cadrages, m@mes sources d'gclairages, ete., mais
taut lermende ne sera pas « rendu « parell. Seuls
les photogéniques passeront bien, Et les pas pho-
togéniques, cewx, pourtant charmanls au nalurel,
dont le sourire se crispe devanl lobjeclil, ceux
dont les resuitats des bilans, des radios, des
scopes, grammes et autres graphes ne reflatent
pas grand chose de leur mal - et parfois pourguoi
pas deleur bien-étre ? Soigner retirer |'cail de ‘ol
jectif et reqarder, voir... des ragards a échanger.

L dossler médical formalisé et informatisé, n'esi-
I pas ta meilleure facun dne fols podrn tautes
d'évacuer le sujet, de déoumer l'entreprise de
soins vers un chemin insersé, un sens qui deveait
gtre interdit, voire Un cul-de-sac 7 Détaurner le
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soignant vers une implication totale, obligataire,
caritraignante et opposable (résponsabilité enga-
gée), de <a part dans la réaljsation optimale de
l'objet big-brotherien, n'est-ce pas obtenir de lui
qu'il ne slimpligue plus auprés; envers, son
patient 7 Une maniére de creuser I'écart avec le
patient, rmais aussi d'accentuer 'écart entre le tra-

jet de vie, et le vecu, des patients/sujets et le

déterminisme biologico:génético-pathologico-
sociologico... consciencieusement inscril dans
leur dossier : un joli fossé & creuser, difficile a fran-
chir pour encere moins d'implication de sa part &
Iti aussi, patient de moins en moins sdjet 7 Un joli
ct profond fossg, quton nondera de I'eau pas si
transparente gue ¢a de la = science » biomadica-
le 2t du limon boueux des dennées spcio-admi-
nistratives, entburera la citadelle médicale, sur
faguelle Motterant les étendards des administra-
tins de tutelles et des assurances (citadelle répu-
tée wdémuocratique » parce qu'a la sauce gestion
paritaire). Blen: sor qu'on ameénagera quelques
pont-levis, information du patient entre autres. ..

Sfinterroger aussi sur «a qui rapporte le crime » :
vieux réflexe dont {fai [mpression qu'il ne pro-
cizde pas dlun mouvement si pessimiste que cer-
tains pourratent lo penser, rii de la facilité d'un
proces dintention = sans qu'an y soit allg vair » :
au est la dérive quand une préoccupation
louable — |e patient el son information — devient
soudainement, au cours d'une période de reinise
en cause de la viltalité économitiie du systeme,
un enjeu national sourtis a la negociation entre
les divers lobbies qui s'affrontent, industtie phar-
rnaceutigue, assurances, patronats et syndicats,
professioninels du secin, gestionnaires et poli-
tiques et maintenant ceux de l'inforrmatique el
lesigrands manitous de la circulation de l'infor-
mation, ceux des sfarf-up qui montent en fleche,
urt vrai Cap Canaveral, et qui retombent comme
sl en pleuvait 2

Tout le monde est au marché, une vrale folre
d’empoigne, ¢’est & qui aura le plus gros panier et
le mieux rempll : Un concept qui a le vent en
poupe, le panler, certains feront disette (le soin 7),
d‘autres sefont bien garpis, Il y en a méme (inne-
cents 7, les patients/citoyens 7) qui viennent sans
panier, qui gagneront quelques enchares mais ne
sauront peuletre pas empaorter la rharchandise ;
et les panlers percés, ceux qui se dépensent sans

ilfusions de [Ia

iraen \'ﬁ grence

compler ! Quels sont les rapports de force, qui
tire le plus fort, guidédide in fine ?

La donnée medicale est devenue ung o valeur »
gconomicgue, clle aura peut-glre plus de valeur
que le soin lui-méme, au meins une imparance
significative dans |a balance économique = a qui
reviendra ce surplus produit; qui palera ce surpus
a produire ?

Saigner est une position nécessairement imperli-
nente = disons;, un pas de coté, un décalage par
rapport @ la prétendue pertinence de certains,
porte-voix de la sclence biomeédicale el tepants
du « réalisme » éconornigue, qu'ils en tiennent
pour e libéral ou le social ..

La culture du deute pour résister 2 I'assurance
affichée par ceux-fa ? Non, justement, passer du
doute, sortir de ce qu'll suppose de culpabilisant
el de culpakilisations, a Iimpertinence dynami-
sante (partois an dira dynamitante...) dune posi-
tion soignante a la fois entholusiaste et guestion-
nante. On gardera du doute l'interrogatian et la
remise en guestion permanente, miais on accep-
tera comme irreductibles cerfains écarts el déca-
lagesavec les pyeudo-realités scierilistes g1 socioe-
conormigues : d'aulres champs sont a considerer,
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Liinformation ¢t [le

écran

puat ieni

qui s efface

Alars gue [e planote sur nion clavier loul preuf, Te
regard posé surmoi, ou plutét sur |ecran; se fail
inguiet : « Vous allez ransmettre tout ca ? »
Cela demande quelgues explications tech-
nigues, destinéos a rassurer, mais le verest peut-
etre deja dans le fruit. Voild une situatier gue je
n‘avais jamais rencontrée en prenant des notes
manuscrites sur nos vieux dossiers en papier
21027 qui s'enlassent, racomis mais an ordre
taul de meme, dans un placard surcharge: gui
f'a [amais fermé, mais qui recéle uny trésor d'his-
taires particulieres, petits bouts de vie, longues

tiajectaires.

Ce que hous y ecrivans du dire de nos patients,
e nos gestes, de ngs impressions; conclusions
provisuires, elaussi cz guifail lrace sans &tre ins-
arit, entre les lignes, parfois illisible parce que ca
ne doil &tre lu gue par nous-meme; Loul ¢a, clest
de la chair, du tangible; de la bie-graphic: Le pas-
sage par la main, le papien, le placard, avac tout
= que cela comporte diimperfection, assure au

fond quglgue chioss d'assentiel @ clest du sujet qui

PRAIICLIES

y &5t contenu, dans toute sa singularité, impos-

sible & confendre avec quicongue d'autre.

Ce n‘est d'ailleurs pas tant la question de la pro-
prieté du dossier qui se pose, mais celle de son
appropriation = s j'en revendigque I'écriture, je
n'=n posséde pas le conlent, Ty @ la guelgue
chese diintimement [ié qui nécessite d'étre
déposé quielque part, en un lled bien identifié.

J'entends exefcer & un drolt d'auteur, car |y

accomplis un traval] d'écriture ; préserver ce gui

doit rester secrel dans ce qui m'a £t confie ; =t
an méme lemps livrer au palient les informa-
tions contenues dans son dossier guand il me les
demande, La separaticn de ces éléments ne va

pas forcément de sai,

l.a saisie informatique du dossier est porteise
d'une autre intention, en ce sens qu'ella s'inscrit
avant toul dans une perspective de partage de
I'information = "écriture v est transparente, uni-
formisee, il esl impossible de ne pas pouvair'la

déchiffrer ; elle est simplifige, éconumisée. Fnies
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les ratures, les mots indéchiffrables : 'ordonnan-
cement des rubriques est impeccable, |/ suffit de
cliquer ici, de cocher 1, on ne ratera rien des
informations indispensables = ciest la réussite de
lasécurite, <est un lieu de maitrise des dannées
inconiestable. €'esi froid, impersonnel, nealrali-

sé, Rassurant.

Eb cet écran qui s'efface d'un clic. que mous
cache-til7 Notre histolre s'inscrit-2lle aussi bien
dans un disque dur gque dans uh placard?

Le dossier medical eslun instrument complexe :

(I 'est recuell ke dennees ebjectives indispen-

illnvions de la

trensparence

sables, glement de biographie tellement charge
d'intimite qu'il ne peul souifrirla meindre derp-
gation, instrument de lransmission qui permet
éventuellement 3 calui qui en détient la matiere
— le patient - ds faire lien ou de se detacher de

celui quiien est lauteur — le médecin.

Loulll informatique s'installe imrévocablement
dans motre pratique ; cela exige dunc, de nolre
part, de veiller a c2 que |2 dassier madical ne soit
pas réduit a sa seule dimension inlormalive. Ce
que nous ferons de nos dossiers sera forcemeril
a l'image de ce que nous ferons de notre pra-

tique ; ce n'est pas sans risquc,
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Le projet de loi instaurant 'acces direct, et'sans
résarve, des usagers d leur dossier médical est dans
les cartans du'gauvernement. N'ayant pas po étre
Inscrit a |a session parlermentaire d'automne, Il e
sera 1rés probablemient au printemps. 1 sagit [a
d'une revenpdication [mportanle des assodiations
d'usagers et de malades, ali nom de la transpa-
rence, de|a fesponsabllité du patient et de cefle
du medecin, de la continuité et de |'efficacite des
soins. Sans remjettre e cause ces principes, il nous
seimible nécessaire de pous inlerroger sur les
2njeux de ce texte et sur ses conséquencas sur la
pratigue médicale, Celte réflexion est dautant
plus utife gue les usagers ne sont pas les seuls a
voulbir avolr accés 3 ce fametx dossien, au cosur
d'intenses mancauvres aujourd'hui. La Sécurite
sociale, fes mutuelies et les.compagnies d'assuran-
ce, e industries pharmaceubigues, les services du
ministare de la Sante, I'Europe el ses organes de
normalisation, les représentants du corps médical,
les entreprises d'informatique et de communica-
tion, ete., beauroup de mende sfintéresse.au doss
sier medical et tente de definir ce qu'ii devrail £lre.

Chacun le veut moderne, cest-a-dire conforme a

ses voeux et a ses interéts, mais taujours « stan-
dardisé, transparent ¢f eommuniguant »,

Labondante: littérature produite par tous ces

groupes ou institutions se réfere peu aux contenus

el usages du dossier medical aujolrd'hui, el pas
plus 2 l'expérience et aux besains des profession-

MTRATIOUES

nels’ de santé en la matigre: Cela n'esl certane-
ment pas le fait du hasard, mals tEmoigne du pre-
suppose clairement exprimé dinsuffisance, voire
dfachec, du systeme de sante actugl, et de la
volapite de vaulair fe nmicdifier en profondsur gréce
au « sesaime » que coristiluerail ce dossier madical
individuel, Ces'taxtes articulent par contre autour
de deux axes principaux : celu] du marche d'une
part, vaste et 4 conguérir ; et celul du' contréle,
d'autre part : confrdle budgétaire et finandier,
« contrale gqualité », culil au golt du jour en matie-
re de consornmation, contrdle social par | repéra-
ge des sujets & risques ou déviants, contrdle juri-
dique; randu nécassaire par le climat omniprésent
de recherche de respansabilité individuelle (du
médecin ou du patient): Auvu de Fimportance de
ces enjeus, et dela puissance que leur confarent
aujourd’hui les nouvelles technelogies de 'infor
malion, il nous parait essentiel d'ouvrir le débat en
revenant d'abord sur la situation actueile.

Le dossier meédical. Steckage d'informations
d'intéral el de labilite tres variables. En médecine
ambulatoire ou a I'hopital, le dossier médical ras-
semble, sous des matérialités tres diverses, les
intarrpations 'méedicales — clinigues et para-cli-
nigues, bivgraphigues 21 sociales — constitugess au
cours d’un suivi médical, A partir desquelles on
peut atablir I'histoire médicale du sujet, et éver-
tuellement lirer des conclusions diagnosligues
etfan pranastiques. On sépare valontiors ce das-
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sier en données objectives el données subjeclives,
fes premigres apparaissant plus fiables ot plus
faciles & transmetire que les secandes. Nous vou-
drions montrer qu'en pratiaue, la réaliié st plus
nuances, sans frontigrs aussi nette, e que la pru-
dence reste oujpurs de mise vis-a-vis de [a fiabili-
1€ d'infarmarions concermant |es persannes.

L'état civil, généralement premiére donnée objoc-
fiver cilee, ouvre le dossizn medical. Pourtant, les
erreurs en la matiére ne sont pas exceptionnelles,
2n particulier sur des documents admihistratrfs, at,
fort heureusement, le patient est genéralement [a
pour les corriger.. Viennent ensuite les antécé-
dents medico-chirurgicauy, les allergles et les Into-
Erances medicamenielsss. | s'agil 1 de rane-
gnements essenliels, inais donl 'experience vuu-
tidignne mentre [a valsur Ugs relalive @ apiéce-
dents aubliés, mal comprs au/mal nommes, voire
dissimulés, fausses allergies ouintoldrances, letoll
rescrit au travers du reinan personnel de chacun,
plus détermé encere lorsqu'il s'agit d'antécédents
familiaux ne concernanl pas direclemient le sujel.
En gutre, méme tout 3 fail exacts, ces renseigne-
ments n‘ent pas tous upe valeur absolue, mals
plutét une valeur relative en fanction du contexte
de I'évenement de sains considére.

Ces remarques nous paraissent s'appliquer égale-
ment aux résultats d'examens complémentalres :
nombrelx sont dénués de sens en dehaors de leur
contexte, leur durée de vie est souvent irés limi-
tée, sans campter llincertitude gui existe guant &
leur qualité. Ou'il s’agisse de la constitution d'un
nouveat dossier ou de « ['épluchage » d’un
ancien dossier (parfois plusicurs kilos de docus
ments), le sens clinique ot la subjectivite du
medecin interviennent dans la selection et dans
Iinterpretation de ces donnees objectives.

Toutes ces réserves apportées alla précision des
donnses Justifient certainernent gu'on améliore
cette situation, et l'emplai de systémes de type
carles a puce pourril-aire ol tres pertinent. Mais,
meme avec de meilletras conditions d'enregistre-
menL gl de conservalion, il nous parail Ulile de
gardler 3 I'esprit [es notions d'incertitude, de'rela-
tivite, dabsolescence et de npn-exhaustivité de
ces informalions prétendument objeclives.

tllusions

de Ia

f!‘r?HJ'pﬁi‘r.'"Ht'l"

Le dossier médical comme oulil de travail.
C'est la partie = vivante = du dossigr, support
indispensabile de I'exercice médical. Elle se consti-
tue lors des rencontres entre le patient et le prati-
cien : motifs.cle cansultation &t sympromes (sub-

jectif), données de 'entretien el de 'examen cli-
nigue {abjectif), diagnastic ou non (tonclusion),.

décisions thérapeutiques ou autres (plan d'ac
tion), si I"on veut reprendre une méthode d'ana-
lyse proposgée actuellement (SOAR @ subjective,

objeclive, assessment, plan). |l suagit b d'éléments.
issus d'un echange sourmis a de nombredases:

variables ; la personnalité des protagornistes de la
censultation, l'orientation plus ou meins tech-
nigue du medeciy, son type de relation aux gens,
la volont el les capaciiés du patlent'a s'exprimer,
son degre de stress ou dlinguictude, et lesjnter-
aclions qui surviennent au cours de la consulta-
tion. En pratique, [‘observation meédicale de la

méme personnz par deux praticlens differents

paurra #tre triés différente, y compriz dans les
conclusians (Un diaghostic pour 'Un, mais qui
serd peul-elre modifie ultérieurament, de mul-
tiples hypotheses pour un autre... ). Ce qui figure
dans le dossier n'est qu'un reflet, personnel, de la
consultation d'un patient donné. Ny figurent pas
touies les eférences conscientes et Inconscientes
qui entourent cetle rencontre, el gui apparaitionl
peut-tre au premier plan lors du suivi ultédeur.
Vexpérfence guotidienne mentre que lorsgue
I'on veur faire une synthése d'un dossier, par
example en wie dun fansiert Vers une autre

structure de soins, ce que an a a transmeattre

dutile et .d'eclairant pour la prse en charge du
patient ri'a rien a voir avec une simple copie d'ex-
traits de ce dossier, quin‘auraient d'intérét pour
personne. C'est au contraire: 3 an travail de
reconstruction que i‘on doit se livrer, en prenant

clu recul par rapport au contenu du dossier; et de-

sélection en fonction de I'ntér@t dupdtient et de
son dreit au secret medical.

Le dossier médical standardisé en porte-a-faux
avec la pratique. Les lenlalives de standardisa-
tion du dessier médical sesituent a I'opposé de la
demarche que nous venons de décrire. Lemploi
de questigpnaires pré-établis, par exemple, est
pteposé dans ce but. Ces questionnairss ont un
interét essentiellement en medecine spécidlisée

AT YL ES
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{consuliation d'anesthésie, examsn du noyveau-
ne, etc,), en offrant une plus grande rigueur et
donc une meilleure sécurite dans des situalions
précises pour lesguelles |ls ant &té cangus. Ils sont
également trés utiles pour des études épidémio-
logiques. Maie on n‘obitient ainsi que des
réponses, géngralement sur un made hinaire, ne
permetlant ni d'établic une relation aver le

patient ni de resituer son histoire médicale dans le

temps et dans sa globalité. Pour la médecine
génénale, la multiplicite af [‘hétérngénéité das
solufiens. praposees sur le manché rémoignent
d’ailleurs de l'incontaurnable subjectivite que-l'on
cherche pourtant @ reduire, De meme, il est inte-
ressanl de remarguer comment les logidiels medi-
caux (dassier médical et aide a la dacision) actuel-
lement disponibles matérialisent cet appauvrisse-
ment ¢t cette rigidification de ['approche du
patient Las differents éléments biographiquss et
medicaux doivent, nécsssajrement, €tre classss
par rubriques séparées, lesquelles ne peuvent
généralement apparaitre  simultanément 2
['écran, et I'histaire médicale: est artificellament
[lnalre, selon le déroulé das écrans successifs, Le
classement el la higrarchisation initiale des don-
ness déterminent une fais pour toute la presenta-

MR QLIES

petient

tion du dossier. Les reprises a postériori, les liens
« transversaux » medico-psycho-sotiaux — que
I"em fait facilement dans un diassier traditionnel
deviennent trés improbables dans ces memoires
linéairas. Le codage des pathologies, emoin par
excellence du controle gue l'on veul exarcer sur
les médecins et sur les citoyens, souffre des
mémes défauts ef reste 1ré5 fnadapié aux nuances
ol aux mélanges rencontrés en clinlque...

Un suivi medical de gualité ne paut se réduire a
une succession d'operations techniques. |l s'ins-

cfit dans une relation entre le médecin et le

patient 2t réclame du temps, une canfiance réci-
proque; et de la canfidentialité. Le dossier médi-
cal doit &tre adapte a cet espace relationnsl, tout
en, fournissant les reperes precis necessaires & la
pratigue medicale,

Un dossier « communicant » 7 La nature méme
du dossier medical, qui pour nous n'est done pas
réductible ‘2 une summe informations, come
pligue lareporse simple & |a question de sa om-
murication direcie, au patienit ou enlre profes-

siarinels de seins. Nous avans sauligné ce qui

constitue ['inévitable subjectivité et les Interac-
tions qui vent fagonner ce dossier. Qugl qlie solt
l'interlocltedr, la transmission di dossier médical
suppose un travail d'analyse, de distandalion, et
de retranscription.

linsuffisance de communication, a juste titre sou-
vent déctiée, est rencontrée dans |es situations ol
les acteurs ne sont pas dans une relation de res-
pect mutuel, mais dans le doute, Vignorance ou

e mépris vis-a-vis-du rale ou des compitences de

Iautre : entre le médecin et le patient. (dans les
deux sens), entre geéneralisle et specialiste, mede-
cin hospitalier et médecin de ville, etc. A cOl& des
prabiémes relationnels entre médecing, apparait
ici le versant dangersux et indéfendable du pater-
nalisme médical : le sentiment de propriété vis-a-
vis du pzatient et de son histoire, I'idée que: [
medecin est seul capable de savair ce gui est bon
peur son palient; ce demier n'avant pas a en
savorr tellement plus gue ses prescriplions. Ces
attitudes, et [‘'obscurité longtemps maintenue par
le corps medical sur sa pratique, ont malheurau-
sement entache |a notion de secrel medical, Pour
bealucoup, 1l ne s7agit que d’un paravent abritant
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le pouvair médical et le protéaeant de toute remi-
s¢ encause. |l nous parait au contraire nécessaire
de rappeler que. sille secrat médical est d'abord
desting & protéger le patient — tattes les informa-
tions qu'll a configes ne devant &tre divulguées a
personne il constitue £galement le cadre indis-
pensable de la relation médecin patient. Le secrat
médical n*appartient ni & 'un ni a ‘autre, mais:il
offre & chacur un ospace de liberté et de pensee;
Certes, nombrewy sonl cews gui pensenl gu'il n'y
2 rlen de dangereux a dévoiler une parlie de sax
antécédents médizcaux, y compris 2 son
employeurou & son assureur par exemple, mais
c'est e plus souvent par ce qu'ils sont bien per-
tants, ol exempts de tsque ou de pathologie
Inauietants. L= sgeret medical protége Lol fe
monde, méme cslx gui n'onlirien @ cacher Pour
le paliedl, il s'agil certes de son histoire de sanlé
et de ses examens clinigues et camplérmentalras.
Wials tout ce quélabere le medecin dans ce cadre-
&, ses imipressions, ses hypatheses et ses questions
n‘appartiennenl pias au patient, 'La Cransparence
gue I'on veut appeser au secret medical est une
wue de |'esprit. Est-ce toujours utile et inoffensif
quun patient sache que son médedn craint un
cancer quand Il 14 demande un axamen complé-
mentaire (crainte qul peut &tre jusiifiée par I'61at
médical réel du patient, ou lige & 'inquigluie du
praticien, ou'a celle du patient, &t plus générale-
ment aw mélange cas trois éléments...) ! Enren-
dantson dossier medical 2 un patient, = médacin
peut-il restituer également I"angoisse et la sout-
france quil avait recueillies 2

Le medecin doit transmettre au patient, par prin-
cipe et a tortiori si celui-ci le demande, ce qu’il
sait au sujet de sa santé, avec les moyens cliniques
et techniques qulil aumis en ceuvre, Ce sont des
w infarmations » = lesdiagnestics, guand oryen
dispose, les résultats commentgs des examens
complementaires, les anomalies précises que [‘on
a constatéss et qui font guestion. Mais Il s'agit
aussi d'accormipagner le patient dans cette appro-
priation de connaissances parlicullerement sen-
sibles, el le médecin deit s'interroger sur ce que
le patlent soubaile el peul entendre. || paut expli-
citer au filtrer certaihes Informations, &t savoir
garer de son cBte ses Inquigtudes. Surtout, I ne
faut pas oubller qu'il sagit d'une transrmission,
c'Est-aqdire qu'elle Implique toul autam |'dmel-

anxiony de lu

frany p wrence

teur que le récepieur, ce qui peut &re dit; =t ce
qui paut etre entendu. Lénencé « petite anoma-
fie & survelller »-ou = risque cardiagque majeur »
n‘aura pas la mémesignification paur tout ke mands.
Le patient n’sst pas mon plus tramsparent, il conserve
aussi ses silences, ses doutes &t ses questions.

Il existe aussi des exces de communication,
notamment entre professionnels de santé @ exces
quotidiens, c<'est la transmission. d'informaticns
inutiles et par g&linition confidentielles o'un pro-
fessionnel a un autre'qul n'en 3 pas besoin. Les
données du dossier médical tenu par-le medecin
genéraliste ne sont pas toutes A fransmeltre A
l'ophtalmologiste, et cene sent pas les mermes qui
seronl destinges au chirurgien oy au kinesilhiers-
peuls, Celle seleclion i'ssl pas lustifiée par une
quelcangue’ propriélé de cesinformations, mais
détarminge par l'intérat di patient et par respect
de l'engagement au secret professionnel sit
leguel sétablit toute relation médecin/patient, A
moins de vider de loul centenu personnel le dos-
sier madical, I'idée d'intzropérabilité omniprésen-
te dans les documents traitant de |informatisation
des cabines madicaux est Incompatible avec la
démarche medicale gletiale el vivanta que nous
défendans. La perspective d'un lre acees de tous
les professionnels de soins & lNntégralité d'un dos-
sier unigue du patient nous parait une dangereu-
se mise en cause des libartés individusllas, laqual-
le n'apports, de surcrait, pas d'intérat dacisit pour
la qualité des salns.

En gonclusion, il nous parail important de souli-
gner que le dossier medical est et doit rester um
espace prive et absolument protegé des regards
extéricurs, tout comme la relation de soins dontiil
est le témoin. Seul le patient conesrme v.a un drait
d'accas el dinformatiaon, qu'on ne peul réduire au
fantasme de transparence, Cetle dernigre notion
tres 4 la' mode renyoie plutst a l'univers de la
consommation et du marche, dans lequel beau-
colip voudralent situgr e systeme de soins et de
protection sociale. Vis-awvis des gestionnairss el
des politigues; la frontiere doit &tre fermement
défendue entre, d'une part, nécessaire contrdle,
réfarmes et autres actions de santé publique ; ef,
d'autre part, garanties individlelles de dreit aux
soins &L 3 la protection soclale gul ne remettent
zas en cause le principe de confidentialite,
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(Cest 'opacite parﬁ'culiére du mende meédical qui
a lormé ld mefience des usagers, Quand Savuir
medical rime avec Pouvalr, il n'est pas surprenant
gue les médeains gardent jalousement le fruit:de
leties eagitations, a fortian lasgue = Vabjst » de
leur diagnestic st découpé de (gl manigre qu'il
n'z plus guére de chance de leur apparaitre 2n
tant gue sujst

La distanciation, héritée du sigcle des Lumigres,
permet et encolrage cetie appropriation deI'his-
Laire de |'autre et sa mise en perspective au profit
d'un savolr qui le deborde et a qull, a force d'ab-
jectivalion, finit par ne plus luj ressembler: Arrive
a celle exirémite, le dossier medical esi le raliet
d'un morzellement qui gaghe en précision’ ce
qu'il perd en sens dans la vie du malace tdevenu
ohjet de connaissance. les fransformations mul-
tiples subies par le dossier vent vers davantage
d‘opacité car la mancauvre objectivante est a son
paroxysme lorsque |'on aménage les elements qui
le carnposeht afin de permetiie leur « saisie =
dans le carcan informatique. Ainsi outil
contraint-il les'dannées, ce qul va a l'encontre du
principe scientifique, mais sert 3 merveille les
intérets d'une espace oe scientisme semi-rigou-
reux gui s'épanodil particulierement dedns le
monde des sains

n;:_‘\‘l'l_‘ul:‘.

Quand « l'objet » de notre attention se rebiffe.
Quy a-t-I d’etonnant a ce qus 'objet s& rebifte &
reclame d'en étre, gufil veuille (Ul aussi participer
aux décisionsiqui le concernent 7 Comment ne pas
comprendre llinguigtude du patient » réifie » par
NOS SGINS qui soupconne, magine, crdainl, espare..,
mials qui ne sail ven, lui« Fobjel « dent « onx
parle, a propos duguel, mame. « on » écril ?

C'est porté par/le méme fantasme de transparen-
ce quele médecin cache [2 secret dont il  fifii par
oublier qu'il doitservir, et.que le patient deman-
e i se séapproprisr ces morceaux delul, gspe-
rank ainsi saisir tine parl de la pensee de celul qui
Ia Lranche. Le résistance de [‘un camme Finsis-
tance de |‘autre recouwvrent de « bonnes » et
« mauvaisas » raisons : les pelrs de dire et calles
de savair, les espoirs de survivre et les craintes de
mourir sont ainsi- sublilement melés en chacun
des acteurs. Liles sfinscrivent sur le fond illusaire
que |z« maitrise » pourrait surgir de'l'acoumula-
tiail de connaissancss, alors que, plus il y a de
données, plis an s‘égare dans |a complexitg et
moains an y retrauve.., la maitnse. Reste, en fill-
grane, le secret espoir de percer enfin l'inson-
dahle vide au le trap plein, de voir au travers de
la pensee de I'aulre le secret de nolre finitude ou
quelques pistes d'une infinflude ravée...
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Un plus un = trois. Dans toute relation, il ya un
tiers, dont le patienit ne se méfie pas assez et que
craint trop le medecin, dont il ssrait urgent qulils
se preoccupent muluellement alin que la ren-
conlre puisse se faire sans trop de dégats. I s'agit
de [Ninterprétalion qui sigre tout echange, ou'il

soit verbal, non verbal ou, a fortion, écrit et quj

peut se révaler dune extréme vialence lorsqu’elle
s‘applique dans le cadre de |z dissymétrie
debpul/cuuché. Linterpretation induit de part et
d'autre des sentiments de puissance ou d'impuiis-
sancejul, s'ils echappent la plupait du temps aux
acteurs, ne les conduit pas moins dans les
meandres de leur ressenti, leurs analyses, leur
reldtion. C'est urie part de ca/mystere qui potisse
le patient a revendiguer un dossien qu‘on i refii-
se avec d-autant plus darguments gu'il contient
davantage de subjectivité.

C'est que |a violence interprétative est 3 double
tranchant : le médecin se sanil eulanl menacs par
l'interprétation et le jugemant de son patient (et

gue dire de ses pairs) que ce demier graint une

espéce de VErite mottifere que détiendraii le
médecin a son sujet.

Cemment
convaincre les protagonistes que clest du caté de

Une veérité tout en nuances.

leur subjectivite que se touve la varlté - melange
de saveirs cbiectifs et subjectifs, de rationalité et
d'irrationalité, de crovances en tout genre, d'es-
peirs, d'ideaux, de peurs 7 Comment leur faire sai-
sir que cest I'ohjectvité érigée en doame qui est
'obstacle majeur a une relation de confiance 7
Clest dans le renoricement 3 Iz toute puissance
que l'on trouve les genmes d’une relatlon solgnan-
te de qualité, dans In reconnaissance d= la valeur
de la parote de [autre, mals aussi de ses limites, de
ses failles. La vErité est un point dorgue, le résul
tal d’ajusternents de part el d'autre, d'aménage-
mernls, de ménagements. La Verite n'est ainsi pas
contenue dans e dossier, mals dans un gchange
sincere enbre e patient el le soignant.

rra If.“pﬁl't‘ﬂ{'l’

Certes |'exercice est difficile et aucune universite
n'a encore sonaé 3 linscrire dans ses pro-
grammes. C'est pourtanl le lieu principal de résis-
tance, la justification supréme du collogue singu-
liar, |z source inépuisable de bénéfices qui nen-
trent: pas dans la comptabilits, 5i 'objectivation a
spcare de longs Jours devant elle, it v a forl &
parier qu‘elle décevra le- patient. enfin aulorise a
consulter son dossier. Car les transtormations quil
a subies, al travers des différents plans de restruc-
turation, l'ant singulisremnent rendu impéns-
trdble. Enlre indice de dependance, groupe
hHomoagéne d'apparianance associés aux mesures
de ses constantes, il pourrait bien se faire encore
plus apague...

C'est daps cet univers désincarne que les infir-
migres se débattent, Scartelées entre diagrammes
2 nourrir et patients & entendre. Car la nature de
la demande, =lle, n'a pas change el il y o Tort a
craindre que la distance coptinue & s‘accraifre
entre ['offre de sains qui se profile et cette
demande quiva crelssant a mesure ¢ue se deshu-
marise la Socialé,

MRATTONES
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Danger !

Francoise Ducos - Fatiente.

« Muains en en sall, misux on se porte ! »

Mals si Vous saviez comme je me mefie des méde-
cing | |e leur pose mille questions, [interroge aussi
leurs regards, |‘ausculte leur respiration. Vont-ils
m'expliquer de maniere compréhensible;, me par-
ler franchiement 7 J'en doute a chaque fois, je
veux comprendre cequi miarrive, je veux étre
informee, alors |e lis tout ¢ e Je trauve, jInter-
roge cewx qui conpaissent Savoir calme mes
inquietudes et me laisse m'engager /dans le-soin
malgré cette mefiance justifiee qui me taraude. (i
s& peut parfais que les médecing ménagent mon
courage enomie dissimulant les pires éventualités,
c'estinutile car je sens le danger: Je pense souvent
ala plus grande majorité des patients qui véné-
rent ou ont peur des docteurs et ne lelir posent
jamais de questions. Comment font-lls pour sup-
porter 'anguoisse que génére une telle rétention
d'informations 7

Pour tna part, je he confieral pas ma sarjte &l
celles de mes proches au premier venu, e conli-
nueral de miinfarmer, de suivre les medeciis en
gjuéte de sincerité et de DOUTER,

™ = ” .
Trois mois pour réagir
Anne Le Mevel - Isfirmiére.

Les chemins gque ['on emprunte sont parfois bien

tordus el c’est parce qu'on peut &tre capable de
nier, de se yvoiler la réalité pour reculer un face a

PRATTCRIES

face incontournabls avec la maladis. Qu'est-ce
qui. peut bien justifier gue l'on se metle ainsi
encore plus en danger, én perdant du temps 7
I'm'a falis trols, mpis pour réagir © en voyant les
preuyves de |'examen laboratoire. Car malaré mes
connaissances professionnelles, mon vecu - fe suls
infirmiérs, |'ai travaillé quatre annees en cancérolo-
gie ~ chague elément gui aurait do m'alerter, m'in-
quiéter, jele-banalisais, me refugiant dans les ocou:
pations guotidisnnes qui sont nombretises, mais
pat priaritaires dans ce cas:la, EL chague personne
vue, radiologue, gvnécologue, m'a suffisamment
rassurée pour m'eloigner encore un peu plus de
I'action juste, de m'écoutar vraiment et de prendre
au serieux cette boule sur mon seirndroit qui gros-
sissalt anormalemsnt et trop rapidement. ..
Avais-je besoln d'&fre vraiment mal pour quion
me prenne au sarieux 7 Fallait-il que ce soft grave,
pour que'l'on s‘occupe de moi... ou que je m'oc-
cupe de moi 21 Car je crols surtout quil me fallait
une bonne clague pour réagir, face 3 la maladie,
cerles, mals surtoul face & ma vie et 2 ce gu'elle
devensit, 4 mes exigences peérsonnelles, a mes
convictions profondes que je |aissals s'élaigner
pelit @ petit.

Il voulait savoir, elle non

Anne-Marie Pabois - Medecin généraiiste.

« Dacteur, |& suis venue vous dire = je nevoulais
absolument pas savoir ce gue moen mari avait.
C'est pour cela que je ne vous ai jamais laissé
mi'en parler. » B elle el partie; sans s relourner...
Elle, elle ne voulait pas savoir, Son mari, Ui, veu-
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lait savoir : il y & un mols; quelques jours avant de
mourin || miavait regardé intensément. de ce
regard de clairvoyanl, qui pénelee en vous, celui
de 'homimie qui a viu'sa moit enface... « Doctelt,
vous savez ce que ['al : e sals que je vals molrir,
réponder-mol, » EL nous avians parlg, sans fards,
saris artifices et il mavalt fait le grand cadsau de
sa serenle,,. Ll sa femme, elle © « Je vous dois
combien dacteyr, aurevair docieur.. »

Le pic monoclonal

Patrice Muller- Médecl genéraliste.

Dans un bilan sanguin fait de facon systématigue,
an a trouvé chez Myriam, Tngénieur informati-
cienne de 40 ans, un plc monoclonal.

Cette femme mariée, mére de deux enfants, en
pleing forme physique, vient me voif en me
demandant ;

- Qu'sst-ce gl'est ce pic 7 e veuy savoir

EL mol, devanl celle persorine que Je sentais soll-
de, de rEpendre sincérsment, avec ma sl
professionnelle des choses :

- Vous avez une particularité biologique'bénigne
qui peut exceptionnellement évolusr vers une
maladie.

- Vers quel genre de maladie cels peut-il évaluer
exceptionnellement; docteur?

- Un mydlome.

- Quel genre de maladie est-ce le myélome, une
sorte de cancer ?

- O

e n'al jamais revu cette patiente qui m'a i |'@
su plus tard, par sen marl, que ma cansultaticn
avalt 6té vécue camme un cotlp de topnene bou-
leversant dufablement sor équllibre psycholo-
‘dique, alors que dix ans plus tard, elle n était tou-
jours affectée gue de cette seule &t unigue
w clrinsites blelogigque, Mon informalion oy ma
manicre d'informer ont rajouté dumat au mal.

La lettre

Dominique Tave - Médecin généralisie.

La leltre que je viens de rzcevain est pleine d'es-
poirs, de canfilance et de gratitude, mals juste 3 |a
fin, & la demigre ligne il me « balance ¢ son
reproche, celui de ne pas lsi avoir dit gu'il étalt
alcoplloue. || avaue m'en aveir bealceup voull,

ifdaexiomwsy de Lo

Lraguwsfprarence

mais que malntenant qulil va mieux, qulll a
retrouve l'amour de |z vie, amour lout coyrt, il
comprand el me remercie

Au préemier abord je suis resige stupétaite s ne lul
avaissje vralment jaiais dit son alcaolisme? A la
rEflexion, non. 1 avalt falt deux cures de désin:
toxication, avalt participe & des groupes de dis-
cussion entre dlcooliguess abslinenls oU pom.
Calait explicite el la problématique n'etail pas fa.
Pendant nos consultations difficiles, nous abor-
dions surtout son mal existentiel, ses difficultés
tamiliales qui avaient contribué a sa dépendance
vis-a-vis-de I'aleoel, nous traitions egalement des
problemes gratiques ligs a son dlcoalisme. Mais
voila, le diagnostic qu'il voulail entendre n'a pas
S1& aesené. Ce n'élait pas de Ja rétention d'infor-
mation de ma parl, mals se foeallser plus sursa «
maladie » que sur sa souffrance, aurait biillonng
sa parole.

Parfojs, donner un diagnostic et en fdife part au
patient  est réductzur et plus commode.
Linformer ¢'est aussi i permellre gue fa consul
tatian seit un espace de parole et d'éconte,

Dossier médical : la mé-
moire de sa souffrance
Evelyne Malaterre - Médecin généraliste.

Cetie femme a souvent parlé, en consuitation, de
fa mort de san enfant a la natssance, |l y a dix-sept
ans. Adjourd'hui, elle est venue me demander de
l'aicle pour tenter de récuperer son dossier medi-
cala Ihopital, A Iepaduie, on lui avait conssillé de
refaire un entant..vite... aliblier...

Elle ‘navait' rien ‘gardd, Pas denterrement. |uste
une declaration 2 '&tat qvil. Elle avalt fait don'du
torps de son enfant a la science, Derpierement, sa
seelr (Ul 2 parle d'une amie qui avail perdu un
gntant @« Tuile rends compte, ce doit elre ter-
rible | » Elle aussi avail soufferl, comment ses
proches pouvaient-ils lui parler ainsi 7 Mier sa
douleur ? La replonger dans le tourment ?

O peul-glle trouver trace de celle souffrance, si
ce n'est dans ¢z dossier, notes tachniques, écho-
graphie peul &lre... siipar chance, ils I'ont gardeé a
I'épital.

Ce dossier médical, quelle cherche, est pour elle
la seule trace de s6n enfant — sa fllle —, et surtout,
la mémoire te sa souffrance.

PRATIGUES
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Bienvenue chez

Cegedim !

Daminique Tavé
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Rassurez-vous | Ce nlest pus un spot oublicitoire
ot i sponsor de congres, mais cerle exclamution
pent devenir ropldement une realite pour la mujo:
té des medecins infurmulises puisaug. in Ceaedin
racheis octuelfernent de nemoreuses SGOees cam-
merciolisant des Ingiciels médicaux -

[ &tait une fois une societé « la Cegedim »; dirigés
par |lean-Claude Labrume qui avait mis ad poin| e
systéme Thalés. A environ six cent vingt médecing
volontzires, elle avait foumi « gratultement » un
ordinateur, le logiclel Doc Ware, avec une biase de
dannées pharmacautinues, Uk 'moderm, les mises
3 jour 2t fa maintenance du matériel. Ces prati:
ciens, en contrepartie, seéngageaisnt 3/ 1Eletrans:
mettre chagque nuit/les actes de leur journée d'une
maniere anonyme, Les diagrostics, pathologles st
prescriplions étaipnt angalysés et les informations
medicales, ainsi recuellies, vendues sous forme de
statistiques aux clients de la Cegedim, autrement
dit aux laboratoires pharmaceutigues car 90 %
des firmes pharmaceutiques Etaient sous contrat
avec |a Cegedim. Thales [ui rapportait vingt mil-
lions de francs chaque année. Et tout l& monde
£tait content.

[2ans la faulée, fut créé un autre systeme similai-
re, Heracles. || comprenait enviren trols mille cing
cents medecins, Mayennant Une petite participa-
tion financiere pour la fourmiture du maténel, s
e laisaient « siphonnel # chaque nuit les infor-
malions médicales de feurs consultations, selep le

NRATICLUIES

meme princjpe que celui de Thales, Bt chacun
elajl satisfait de cette alliance.

Depuls, le systéme Thalds-Heéracles a perduré et
axiste: toujours. |l est trés lucratfl pour la
Cegedim, socigte lentaculaire qui contdle des
pans entiers du secteur santE- (B0 % des visiteurs
meédicaux, I'edition médicale, les pharimacies avec
télépharmal. Son chiffre daffajres annuel'en 1999
sélevait 3 1,34 milllard de francs, en progression
de 27 %.

Mais, car Il ya blen s0r un's mais &, la belle his-
toirs sarréle la pour lalsser la place a un cauche-
mar 2veillé pour beaucoup de médecing.

Début 1999, la Cegedim 2 racheté Heuters
Health, et la société Distal qui commercialisait le
logiciel Medigest, | plus vendu parmi l& corps
médical. Ce sont 10 000 médecins qui sont tom-
bés dans [escarcelie de M. Lalinime. Cet alitom-
ne, les socistés LS| (Logiciel Diz), Alliance Santé
{Mediclick, Ordcgest) et blentdt Axisanté sont
absorbées par la Cegedim. A cette liste, il faut
rajouter e rachat de la base Claude Bernard, Clesl
une base de donnses pharmaceutigues 21 d'ajde
& la prescription qui esl incorporse ou associée
aux logiciels médicaly. Vaus fimaginez bien sar, le
risque de dérive ot de partialité de cette base en
fonction des contrats passés antre [a Cegedim et
les firmes pharmaceutiques ! Demigrement, le
poste de directaur des réseaux (celbi guis'occupe
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des contrats) a &€ pourva par Rabert Grandi, un
lransiuge de [a CTNAM (He oty, vous avez bien |u ).

Les médecins Medigest se sonl vius propaser, cel
€tE, Une nauvelle version du lngiciel qui préssnte
certaines caractéristijies de Dac Ware (foniciel
de Thalés-Heracles) 3 <avoir bn' fcran de vellle
publicitaire, une méme LElEtransmission des
leuilles de soins electronigues par Santesurf, Si
vous refusez la pub pharmaceuligue sur yetre
éeran, la télétransmission st pavanle. Les lechni-
ciens viennent directement dans votre logiciel la
retirer. Cela veut dire quil leur st trés facile de
wvanir se « balader » 60 iis'veulent et ceci malgré
les codes confidentiels de pacotille que nous
inventons: Les aptres logiciels rachetés seront eux
aussi, & n'en pas douter, formalés sur le modele
Doc Ware-Thales-Héraclgs,

ll Taul savoirque fa CHIL a donné sen accord paur
les systemes Thales et Héracles, mais sur les 4'000
medecins coneernes, lle r'aurall recu gque | 292
destarations alors que celle=clest obligaluire, sur-
tout dans le cas d'une exploitation commerciale
des données informatisées.

Face a Cegedim, quels sont les concurrents 7
Diabord, fa CSK santé, filiale d'un conglomérat
|apanals de jeux vidéo-sega, qui varacheter, catte
année, le lagicial Easyprat et Take-care, le |ngicis!
hospitaliar du groupe Bull. €SK est apparemmeant
une société selide financigrement, qui développe
des produits pour llinstant innovants et évalutits
(interoperabilite).

Second adversaire @ HEMP Clast uie sociele
belge qui a englouti le loaiclel Eglantine. Flie
apparlient a |3 division « Activité Service «, i
groupe pharmaceutique Smith-Kline-Beecham.
On peul douter de sa neulralite par consequent..,

Face au sysliéme de teletransmission de la
Cegedim, Santésurf, pour les FSE il y a1 d'une
part Liberalis, congu par les unians régionales des
medecing liberaux, el la CSMF en partenariat avec
Wanadoo, quia fres peu d'abonnés et semizle en
dilficulte:

Diautie part, Medsyn, c'sst llintranst du syndicat
MC-Fance. || propose également une télétrans-
mission des donneées anonymisées, vendues polir
des « ludes ». Le beénéfice ainsi dégagée servirait

a taire biisser les conts du service pour les méde-
cins. Attention le cante de fées revient !

Car il Taut saveir qu'avec la carts Vitale 2, en plus
des données administratives, seront téletransmis
le codage des acles (desl-d-dire |es pathologies
codges) el les ordonmances, Ce sera upe vraie
mine d'ar pour cetx qul sauront lexploiter &
revendre cefte matiere précieuse aux faboratoires
pharmaceutiques, sux assurances, etc.

Qn comprend gisement pourquollilin'y a pas que
Iz Cegedim qui veuille une part du gateau,

Pour terminer, juste une interrogation : Quelle
pari de rasponsabilité ont les caisses et les pou-
vairs publics dans catte partle de Meonopoly 7/ On
ne pedul gue constater |2 silence radio de leur
pari. Une chaose 25t sure, c'est gu'a farce d'hésita-
tions et de madifications incessantes du cahier
des charges pour les logiciels médicaux et de téi&
tiansmyission, ils ant contribue a la disparitien des
petites sociEtes infarmatiques et ont done favor
s& indireciement la politique menopelistique’ de
la'Cagedim.

Dans toute cotte histoire le grand absent, vous
l'aurez remargue, estil'usager; car bien sir onine
lui demande surtoul pas son avis el de toute
facon; linformation ne lui est pas transmise....
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Pratiques : Comment est ne EQ 7

Lue Beaurnadier : Cela commence en 1996, a
tinitiative d'Hector Falcoff et de Patrick Quyrard,
quand un groupe de travail rédige le cahier des
charges dfun logiciel de gestion du dossier medi-
cal. L'annee suivante, quelgues médecins passion-
nes, el un informaticien, travaillent ensemble, au
sein de'la SFTG, et créent Ie |pgiciel EQ. EQ nous
a séduit par les qualités sulvantes | la simplicité de
I'ergonamie, la qualité de [z structuration de l'in-
farmation, l'adaptabllité de |'auteur. Aspect subsi-
diaire : EO fopclionne sous Mac Os et Wingdows,

Le logiciel associatif. Le club d'utilisateur de la
SFTG etait ne. Il estformallzé par uhe cenvention,
guit garantit la survie du logiciel en' cas de
dafalllance de la societé aditrice | Depuls, six &
nuit réunions annuelles, entre une guinzaine
d'utilisatewrs experts et les autewrs, ont donne a
ce logiciel toute sz valeur. Il est.ancré dans le quio-
tidien de la medecine praticienne. Les auteurs
sont toujours a I'écoute des Critiques et des sug-
gestions du’ groupe. Clest un extreme plaisic de
VeniT a fa réuniun suivante et de découvrir 18s sug-
gestions devenues rézlités,

Les Utllisateurs/experts ont une action de formation
lecale aupreés des autres utilisateurs, par le biais de
petits groupes qui se réunissent comme des groupes
deformation médicale conlinue. N'oublions pas : la
SFTG est une societe de formation.

2a PRATIQNES

Linformation circule dans les deux sens. Ce qui
conduit 3 une grande créativité,

Lavenir « la SFTG el ED sont engages, ensemble,
dans un programme de développement d'outils
d amélioration de la qualité dela praticue, et dians
urt programme de recherche avec des laboratoires
dinfarmatique universitaires. Nous sommes main-
tepant asser flombreux pour aue |a viabilite éco-
namigue du projet soit’ assurée, avec Une colisa-
tion de départ, puis une colisation annuelle modeé-
ree. Bien plus moderée que pour de noimbireus
alitres logiciels. Tant que Silk, qui a beaucoup
d attres activités dans l'infarmatique médicale, st
une societeé qui va bien, l'avenir est assurs,

Comment est-ce ailleurs 7

La situation extréme et scandaleuse o5t celle de
Thales (¢f. dans ce numéro, |'article de
Daminique Tavé, page 18) ol les liens sont sarrés
entre société de marketing médical, laboratoires
pharmaceuliques, et entreprise de logiciel médi-
cal. Limportance qu'a prise le groupe Cegedim
en rachetant un répartitetn pharmaceutique, pli-
sieurs logiciels médicaux et la bangue informa-
tiggue sur le médicamen! Claude Bemard, ulilisée
dans de nombreux lagiciels médicaux est inguie-
tante : il devient exceptionnel de [aire de |'infor-
maligue médicale sans passer par ces gens, plus
prégccupes de markeling, au, profit de llincustie
pharmaceulique, que diun service infurmatique
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indépendant et de qialité au service du fraticien,

Uindustrie pharmaceutique tient le mental et e
styla des medacing depuis longtemps par sa pres-
se spoansorisée. |ls réverit de tenir notre clavier,
Quand on contrale le marche du logicel medical,

on oriente forcément ia prescription. Clest assez

simple de gul’ﬂsr le choix des medicaments: a
prescrire, par lebiais de la base de données médi-
camenteuses incluse, ou darbres ou d'algo-
rithmes de décisions inclus dans le pragramme.
Aller fouiller dans le disque dur des madeains la nuit,
méme & l'anomyrmal est réspecté (camment en &lre
sir 7). pose une grave questlon morale.a nofre pro-
fession. Clesl évident gus parlir de ces infuorma-
tions, on corstail les stratégies publicitaires, antre-
ment ¢it comment on va miewx naus berner polir
que nous preschiviens ce que les lakroratoires phar-
maceuligues veulenl. Clest incroyable que des
medecins honnétss ombent dans ce panneau'!

Quels sont les effets secondaires, guelles
dérives possibles sur les dépenses de santé ?

Il faut militer pour gu'une loi interdise 1otalement
d'entrer dans le disgue dur des médecins. Seulz la
connexion active devrait étre aulorisés @ un
médedin fait une recherche sur sa base et décide
au moment qui lui convient, en ayant cholsi exac-
tement ce quil veut transmettre, denvayer llin-
formation de fagcon active et controlée par |Ui.
Cela est trés utile pour de la vrale recherche. |e

)’(\'

ey Ib.'p_\'\."l’l.{l'.‘

derip

mai riep irpventd, Cest e fruil dune discudssion sur
& liste de diffusion de 1a CISP(Classification inter-
nationale: des soins: primaires). A ce propos, au
Congrés du CISP Club en octobrz 2000, Francois
Schellevis (médecin généraliste des Pays-Bas), a
repondu-quiil étail impensable gqu'un tel systéme
puisse exister chez eux, non pour des raisons
legales, mais parce que la deontalogie des méde-
cins ne le permettrait pas.

Militons aussi pour que la profession et les pouvoirs
publics sputiennent stifisamment les initiatives
indépendantes &l sans armiers-pensées cammer-
clales, pour garantir encare longtemps la qualité de
et prescription. Pour notre parl, naus cantinuerons
a faire vivie I'Astéix de l'infonmatiqiie médicale. Et
pourgliol pas, souhaitons W quelques causing, aves
lesquels rious pourrans créer une féderation des
loyiciels medicaux independants,

Propos recueillis par Martine Devries

‘[ Références :

- Sur le site SFTG : http://www.sitg.net

- Site du CiSP-club

http://www.ulb.ac.be/esp/cisp/index

- Quvrage a consulter : A. Venot &1 H. Falcoff,
Uinformatisation du colinet medical du futur, ed.
Springer, collection Informatique et Santé. En
particulier, p. 183, voir I'évolution du cadre juri:
dique de |'infarmatisation du cabinet medical.

PRATIIES

21



LYinformaltlion

patienl

Tout se mélange

Michele Seréezat

Bocteur en médecine,
Mrofessaur 2
I'bente Centrale, Parfs
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information médicale, informations de santé.
Quand vous tapez « diabéte» dans le moteur de
recherche de Wanadoo (wanadoo.fr), combicn
de pages pouvez-vous atleindre 7 Dix- huit mille
cent wingt-neuf, n'est-ce pas une folie ?
Linformation est devenue accessible, le risque
de s'y perdre est grand pour les profanes cormme
pour |es professionnels. Comment organiser ses
recherches quand on a &té &levé, comme naus,
avant l'ére de l'ordinatewr 7 Quels sont les cri-
teres de selection, de choix 2 La crédibilite, la
validite, la qualité et |a pertinence des inforina-
tions: de santé constiti:ent des njeux majeurs
pouir les publics qui les lisent, les comprennent,
les utilisent dans leurs processus de déclsion,

Qui s'affichie sur le nel ? Lss sites santé prolife-
rent. Internet est un acceleérateur phénomenal
de construction et de diffusivn de linformation
Etlla confusian s'installe enlre science, compré-
hension et publicite. Tous les sites relevant d'ins-
fitutions publiques se fedérent dans le portail du
Secrétariat & la Santé (sante.gouv.fr/index.htm).
U'Université veut rester dans le jeu et proposs
des projets d'universite virtizelle, Paur les profes-
sionnels de sante et leurs reseaux sentinelles
(b3=a.jussieu.fr/Sentiweb), |a toile constitlie un
moyen peu ohereux de mettre & disposition de
l'information. Tous les laboratoires pharmaceu-
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tigqlies sont présents sur la toile, via des sites ins-
titutionnels (glaxowellcome.fr, laboratoire-aven-
tis.fr, sanafi-synthelabo.fr ), vitrnine de présenta-
tion' ou l'interilion est evidenle, Imais aussi via
des sites centrés sur des pathologles (Epilepsie
on line : neurologie. glaxowellcorne.lr) ou sur
des produits (r‘mt!'r:-d()LiEUI'.{;Oﬁl} Leyr politigue
de commuriication est globale, la prise en
compte des attentes d'information des patients
estidevenue stratégique. En cutre, ces Informa-
tions se diversifient en fonction des différents
publics . spécialistes, chercheurs, oénéralistes,
grand public (Healthandage.com, fr.novartis.com).
tlles s'inscrivent dans des pdl.itiques de servicas et
de contact avec l'ensembledes acteurs (Bayer dla-
bete) : sites thematigues sur une pathologie,
medules de formation médicale continte
(Psydoc.Ir, brocainsermifr),._/La création d'obser-
valoiras 21 de réseaux permel la diffusion diinfor-
mations aupres des médecins et des patjents, et
tisse des liens entre les professionnéls de la santé.

Les editeurs de revues medicales suivent aussi ce
mouvement en prapesant leurs revues en lighe
{guotimed.fr), en créant des sites destings aux
professiennels (33docpro.com) et en tentant la
vulgarisation medicale pour les |patienits
(33docavenue.com).

De nouveaux acteurs arrivent, forts de leur com-
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pétence en Ltechnelogies de communicaticns :

- Vivendi canstitue, avee Havas numeérique, un
pole global de communication compranant des
sites pour les prefessionnels (Altrmedica
Altmedica.com, Vidal pro :
aussi des sites grand public (Atmedica family :
atmedica.com, mediavidal : vigal.fr).

vidalpro.net), mais

- France Telecom est aussi présent, via une filia-
le Egora (egora.fr), portall Intemet santé.

Les beswlns dinformation s'alfirmant, les lrentiéres
se redéfinlssant, de nouvedux acteurs lentent d'in-
vestir ces temtaires. Les sites comme doclissiumo
[doctissimo.cam), cvotre sante (cvotresante.cam),
Plapel medica (planetmedica.com) prapasent aux
internautes des informations sur la sants; le bien-
etre a1 lenvironnement social. Bien entendu, les
synicicaly, Jes associations (sfmgiorg, aplasso.fr),
les comimiunautes de soutien aulour de pathologies
{comitshta.org) investissent égalemerit a toile
pour bénélicier de san faible colit de diffusion des
informations, L2 mise en ligne de la base de don-
nées Orphanet sur les maladies rares diffuse de lin-
formation sur neuf cent cinquante maladies avec
un financement minime {orphanetinfobiogen.in).

Dans un autre chiamp, Medcost {medcost.fr) opé-
rateur de l'lntermel médical compte, parmi sas
clients, des industriels, des assureurs, des établis-
sernents de soins g1 des réseaux de sante, Il offre
ses prestations de service d'animalion de portails,
de contribution au cantenu ou de mise en ligne
de dpssier médical & tous ceux qui peuvent payer.
Leur professionnalisme garantit une qualité e
communication et de mailrise technigue meilley-
re. Leur position d'intermédiation présente des
dangers ethigues trés spéaifiques. Leur site, qui
analyse les enjeux de la révolution numeérique et
s€5 risques, et leurs sUcces commercialy men-
trarit bien les paradoxes a assumer.

Qu'ils visnnenl des contenus, des savoirs, des
sofis, des tuyauk, dela publicité, de [ commu-
nication, tout et fous se retrouvent sur la toile,

Comment permettre 3 tous les lectaurs danaly-

ser linformation 7 Comment gérer les conflits.

diintérgts 7 Comment garantir le respect des
droits des personnes ?

De la méthode et de la vigilance. Les principes
restent ceux de I'écrit méme siils sont plus com-

plexes sur Internet.

Tout ce qui est écrit n'est pas vrai. 5i ceftte

régie-de base est rappelée par & ministérs et le

Conseil de |'Ordre (ordmed.ory), elle n'est pas
toujoudrs  evidents & appliguer lors des
recherches dlinformations. Comment apprécier
la credibilité 7 Quelles régles définir ? Dans notre
chvilisation, [esprit criligue, le doute ne sonl pas
les premiers emsgigrements dispenses. 'CGuider
les patienis dans leurs recherches dlinforma-
tions, compléter les conseils araux par des réfé-
rences ol des documents pour en savoir plis il
s'agit 1a de nouveaux réles pour les profession-
nels de santé.

Qui ecrit, pour qui ? l'annuaire des médecins
inscrils & ['Ordre est désarmals en |igne (conseil-
national.medecin.fr) pour permetire a Lous de
veriligr si des gualifications médicales revendi-
cqueées dans les ecrits existent. Au-dela, savoir
adapter son texte 3 un public, diversifier son
niveau de langage, différencier infarmation: et
opinion, reléve de la maitrise dela cornmunica-
tion of suppose des competences acquises en
dehors de la Facults.

[y 2 constamment cenfusion entre llinformation
ulile-a'la decision et l'information utile a la com-
préhension. Toute information, qu'elle sait sur le
Met, dars les livies au dans les conversations, esl

contingents, contextuelle, Sa compréhension

varie en fonction du receveul el de son nlen-

tion. Toute information nécessite une interpréta-

tion et une confrontation au contexte.
Les patients dans lelr soubait de décision co-
produite recherchent linformation -et la trou-

vent, entre autres, sur Internet: Cela impase aux
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professionnels de santé de npuvelles attitudes
vis-a-vis de llinformation et une capacite a
accompagner leurs patients daps laur recherche
elidang leur critique.

La qualité et la validité scientifique ne suffi-
sent pas: Le plus frappant, dans les nombreuses
prises de position en faveurde la « Quallts », ast
le monplithisme des concepts d'information
médicale et la prééminence donpée a la valldita.
Linformation <e rnaitriseraitl et celle maitrise
garantirail la validiteé hors de l'intention qui a
sous-tendu lecritire et hors du contexte de for-
mutation: Il €st intéressant que llinformation
produite par I'expertise soit validée, su'elie suit' 3
Un Bon niveal de preuve et de démarche sclen-
tifique. Mais le caracigre scientilique ne rend pas
cette information operatoire en matiere de déci-

_n EévawnoN NUREipus ¢

sian notamment pour e consenlement aux
soins, La crédibilité, de la précision des sotrcas,
de laffichage des buts contribue tpul auss
essentiellement a l'information des lactaurs.

Savoir qui finance. Mettre en farme des inlor-
mations, illustrer des textes, produire des écrits
e qualité, fajre vivre un site, tout cela demande
du temps, des compétences et done, de lar-
gent. [l est wrgenl de preposer Iaffichage du
modele éconamicue de toutes les sources d'in-
formation. Le Canwrd enchaing publie ses
comptes. Hrescrire également. Il est fondamental
d'identifisr quels sont les Fens economigues liss
a l'information : subventions, publicité, contri-
butions de toutes natures. Les sammes consa-
crées par lindustrie du médicament 4 I'informa:
tinn médicale sont importantes (douze milliards
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de frangs par an). En comparaison, la déclsion
du gouvernement de créer le Fonds de promeo-
tion de linfarmation médicale et médico-ecano-
migue a deslination des prelessioninels desants;
et de le financer @ hauteur de cent {rente mil-
lions semble dérisaire. Sa mission d'élaberer une
nfarmation: contradictoire est e defi majeur.
Powirra-t-il ta remplir 7

Tous les porteurs de projets guirecherchent des
financements pour produire eu diffuser de l'in-
tormation lc savent, I'argent industriel =st olus
facile & mabiliser que |'argent public.

Identifier les conflits d'intéret. AU niveau des
redacl=urs conceplaun, lus professiopnels de la
medecine el de la communication sont suffisam-
ment rares pour ne pas manguer d'emploi.
Cotpmient peut<on sassurer de leur intention 7
Coinrme pour les expertises en securite, atticher
les contrats avec les lahoratoires, les assureurs;
les institutions de santé 2t les industrizls, consti
tuerait une premigre £tape dans !5 gestion des
conflits dinteérét. 'Les infomédialres, par |eur
position. constituent un peinl de vigilanze parti
culigre sur 'ethigua de l'information meédicale.

Les labels visenl a afficher les engagements
des sites.

La charte HOM, destinée aux sites web, pose de
grands principes | transparenice, respect de la
déantologie médicale, mehtions des solirces et
dates de misc & jour (hon.ch). Elle d&finit un
enscmblc de ré‘:gk:s CONGUES poUr 5assurer que
le lecleur connaisse, loujours'la source el le but
des données quiil consufte. Trés peu de sites
medicaux frangais v ont adhéré. Ulnternet
Heallheare  Coalilion  (ihealthcoalition.org)
regroupe des professionnels qui s'allient pour
promouvain la qualité des ressources migdicales
sur Interngt. s ont construit un code en

huit points

|. Divulguer |es informations gui, si elles €laient
poriées a |la cannaissance des consommatsurs,
seraient susceptibles d’avoir un impact sur la

et ley derives p"}.\‘,\‘ff’!l-‘_\‘

comprehension des consommatetirs ou sur |'utf-
lisation du site ou sun l'schal d'un produil ou
d'un ssrvice ;

2. Etre sincéne el pas [allacieux ;

3. Proposer des informations médicales précises,
aisées 3 comprendre et & jour, 2t faurnir |es
intormations dont |es usagers ont bescin pour se
faire lour propre apinion, & propos des infarma-
tions de santé, des produits, ou des servicas pro-
posés par lesile

4. Respecter le droit des usagers a délerminer si
ol comment les informations les concermant
pelvert &= recuellies, utilisées ol partageéess ;

5. Respecter I‘obligation de protéger llintimité
ties usagers ;

6. Respecter les obligations £thiques essentielles
vis-3-vis des patients &t des clients et les informer
et |es eduquer-aux limites de la sanié en liune ;

7. S'assurer gue les organismes. el sites parte-
naires sont dignes de contiance ;

8 Propuoser des possibllités réslles aux visitelrs
i'avoir un échanae et surveillsr lzar adhésinn au
code d'éthique c-santé.

Ces chartas précisent |es axes de pragrés poir
construire des sites éthiques et intéressants pour
les: chercheurs dlinformation. Quele seront les
controles 7

Rien n'est simple, tout se campligue @ c'est aux
consonmmaleurs  d'exiger la
Utilisans les potentiels démocratiques d Internct
Ay service de cette vigilance en surveillant les

transparence. |

sites, en diénancant les dérives, en imposant [a

transparence des enjoux financicrs.
Avertissemenl : les sites web jllustrent e propos

el ne constituent gu'un loul pelit échantillon
de |'existant,
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L.es évolutions

de la relation médecin-patient

Entretien avec
Dominique Thouvenin
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Thativening professeur e
diiwr o | Universite
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1 fes guestions juridiques
liget G fa want= &
ol hiaethigue.
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Pratiques
des droits de malades vis-a-vis de l'information

: Commenlt situez-vous la guestion
médicale 7

Bominigue Thouvenin : La question de 'infor-
malion médicale met-en jel la conlradiction des
interéts impliquant que deux personnes pauvent
avair des points de vue opposés, ce qui les
conduita discuter. On est lain deé I'idée que l'une
va pouvoir imposer son avis, ides qui prévaut
gncore chez certains médecins, La médecine est
une profession qui n'a pas été habituge 2 |a
confrontation des idées aver les personnes 3 qui
elle s‘adresse. |l serait intéressant de camparer les
evolutions sociales qui concernent |'acole et la
médecine, qui se carzclérisent par le facs:a-face
entre deux individus, ainsi que par leurs positions
longtemps autoritaires face a des individus qui le
supportent de moins en meins et qui attendent
d'Blre traitées en tant que personnes.

Nous, medecins, nous inquigtons parfois de Ia
multiplication des procés en médecine. ..

Les medecins s'inguigtent en effer, aujourd'hui,

1A T ES

d‘une éventuelle « judiciarisation » de |a sociéte et
de |2 médecine qui correspondralt 3 Un resours
croissant aux proces. |lime semble plutat que ve
Gui sl en‘ceuvre, cest Une autre nolion, gu’on
peut appeler « juridicisation « el gui est liée au
role de plus en plus important imparti aux régles
[uridicues. En effet, dans un Etat de droit, la situa-
tion des personnes ne peut étie organisée que
par des regles juridiques qui fixent les conditions

des relations des personnes les unes avec les

autres. Les médecing se retrouveril dans la méme
situation gue les autres, sous le contréle de la loi,

Lintéressant, quand an aborde une question
sociale par le biais du droit, c'est qu’elle permet
de comprendre les conditions de la relation avec
autrui, Les medecing analysent |4 relation méde-
cin-patient. d'un point de vue essentiellemerit
paychologigue. La régle juridigue a une particu-
larité : elle n‘aborde pas les félaticns que les
individus entretiennent les uns avec lss autres en
termes psychalogiques. MNon pas parce qu'elle
est dans Ulgnorance de cette dirhension, mais
simplement parce que les régles n'ont pas cette
fonction. La régle juridique vise a |z construction
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des. conditions de la relalion sodlale, c& gl
impliquegue la persanne soil constente gu'elle
n'est pas elle en tant qu’ « elle », mais en tant
qulappartenant & une catégorie soclale, Flle est
le perz, 1a mere, lf'usager du service public, le

client, I'epotx...

Quand an reconnait des droils a une parlie, i
s'agit d'une prérogative positive qui limite les
préragatives de |"sutre partle avec qui cetts per-
sonne entre en relation. Plus on crée de droits,
plus on multiplie les conflitss Gn Ine peul
résoudie les canflits que s on accepte leur exis-
tence. La comparaison avec le monde du travail,
le rapport entre emplayeurs et salariés, st inté-
ressante. Dans ce chame & chacun a conscign:
ce quiil appartient a un groupe, (@ négocation
devient alars possibie. Fn médecing, la relation a
longtemps €48 vécue comme purement subljecu-
ve, interindividuelle, Les maladesne s'imaainent
pas, en tant que tels, conslituer un yroupe socil
qui puisse porter des pevendicalions, La
construction'des régles juridigues a precisemant
pour abjet de dire: qui peut faire quel et &

quelle canditlen.

Les medecins sont encare marqués par ce gue:

proclamait en 1954, il vy a presgue dinguanle
ans, le professeur Portes ; « Une confiance gui
rencontre une conscience ». C'estune représen:
Lalion oi le medecin se retrouve face a une per-
sonne diminuee par la maladie et qu'il doit trai-
ter comme un enfant. En France, les parents
sant les représeritants 1&gitimes des intéréts de
Fenfant, Pourtaril, les meédecins oublient que
méme dans-ce type de rapport parent-enfant, |l
y o desregles juiidiques e parent n'eslle repré-
sentant de 'apfant que tant que ce dernier ne
peut affirmer son point.de vue du fait:de son age

et a condition gue son action solt conforme 3

I'intérsr de I'antarit. Si ce n'est pas le cas, le code

oivil préveit des mesures d'assistance éducative.

Aujourdhui, Mritormation médicale est devenue
un enjeu de modification de la relation socizle
entre médecin et patient. Dune part, c'est une
évolution des modeles. Daulre part, C'esl une
evolution juridiquement canstruite par des régles
qui me soril plus des regles professiannelles.
Commie je le disdis précaédennment, le drail est
une prérogative positive qui s'exerce contre
aubrui. Cz ne sont plus les médecins qui décident

par lz bials de la déoritologie du contznu de la

relation, mais dorémavant la ralation est juridi-

fuement arganisée par des régles générales.

Pensez-vous que nous allons irrémediable-
ment vers une « marchandisation », une

« américanisation » du systeme de soins 7

[e suls e désaccord avec cas formulatians parce
qu'elles font 'écopamie d'une analyse précise
des conditions du financemenl des acliviles
médicales.

Cerles la sante est entierement lige a des fues-
tions d'argent. Chacun, professionnel ou indus-
triel, essaie de maxiiniser son prafit. Mais il s'agit
d'abord de voir dans quel contexte ces flux d'ar-
genl se font. kn Frence, ¢'esl celuj de la Sécurité
soclale on |e systéme de sains est financé par les
colisalivns des salariés et, aujourd’hui, par des

prélevements fiscallsés. L'existance de |a Sécurité

sadiale est extremement benefigue, alers que fa

sittiation des citovens americains est dans un
certain nombre de cas fout a fait catastrophique.
Il ne faul pas oublier que, dans €2 pays. en vend
sa maison pour payer des soins medicaux (et
cest une des causes de la faillite persannelle,

laquelle, aux Etats-Unis, est egalement appli-
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cable en matigre civile) ; et gquiln certain
nembre de procés médicaux de respansabilite
medicale sont conduits pour oblenir la prise en
charge des frais médicaux, passes et futurs, 8'ily
aeu, en france, développement du secteur 3
henoraires libres et du droit a dépassement,
c'est parce que certaines categories de médecins

ont tres bien su défendre leurs intéréts.

Nous vivens & une épogue ol la realité soclale
est d'une grande complaxité. On ne peut faire
[“Econamie d'ung réllexion sur la tagen donl la
profession est rémunerée. Le paiement & |lacte
est sans doute trés problérmatique. Il taudrait
regarder du caté de la capitation des médecins
genéralistes anglais, méme si un sysléme n'est
pas transposable d'un pays a un autre. Un cer-
tain nambre d’&canomistes et de spécialistes de
sciences politiques ant falt un travall remar-
quable pour mettre & jour toutes ces données,
natamment Claude Le Pen, Denis-Clair Lamisert
el Patrice Hassenleufal (voir Bibliograplie).
Information et informatique : le droit se
penche-t-il sur cette quesiion 7

Larrivée de l'infermatique en medecine rend fa

sittation ercore plus complexe, tant du fait des.

intéréts économigues que des modifications de
la relation médecin/malade. Le grand public 3
aujourd'HUl accés & des intormations par llinter-
mediaire o Internet. Siles sites madicaux ont ate
initialement créés par les professionnals eux:
mémes 4 lelr Intention, on constate que, désor-
mais, ils sont destinés aux médecing et augrand

public, soit & ce dernier seulement. Mais surtout;

Il faut opérer une distinction entre les sites et les

portails; les premiecs offrant des informations,

mandis queles seconds en proposent certes éga-
lemmenl, mais sont avanl lout 'une clé d’entrée

vers des services. De ce fait, les financeurs pe

NRATIOIIES

patient

soft pas les mEmes, encore mains leslinterets en
jeis Il est denc important gue les persennes
puissent en conpditre la nalure = 2sl-ce Une ins-
titution; une association de malades, des profes-
sinnnels de santé, un éditeur médical, un labo:
ratoire pharmaceylinie, un fabricant de pro-
duits parapharmaceutiqles 7

Eneffel, ddans la mesure ol ceux qui ihtermagent
ces sites leTonl pour glaner des renssigiemen s
rzlatifs a leur santg, aux pathologies ainsi gu'aux
sains pessibles, ils nesauraient se contenter d’in-
formdlions de buse £quivalenites a celles gqu'on
peut trouver dans les journaux de vulgarsation
consacrés & la santé. Elles doivent &tre perti-
nentes, ce gui impligue de lixer des critéres de
gualité de Iinfermation medicale accessible sur
Internet : elle doir &tre scientitiquement exacte,
actualisée, indiquer ses sources, elle doit étre
intelligible st validee. On pourrail envisager la
mise en place d'une collaboration entre socistés
savantes et assoclations de patients, les pre-
mieres certifiant le contenu objectif des denneas
diffusées, et les sacondes s'assurant de leur com-
prélension par le'public. Ce soralt'unie fmaniers
astucieuse de creer des lieps entre ceux gui

saventel ceux qui veulent savoir.

L'acces direct a llinformation medicale est un
moyen de transformation de la relation méde-
cin/malade : €n perdant |z monepale informatd,
le: medecin cesse d'étre lintermediaire unigus
sntre le savoir médical et sen patient ; ains ce
dernier, de passif quill &alt - car entizrement
dépendant des propaesitions du médedin qui
choisissait a sa place — devient heaucoup plus
actif parce qu'll peut se renseigner, les informa-
tions disponibles pouvant également lul per-
mettie d'opérer des comparaisons, ce qui
expligue nolamment le developpement du
recours 3 un second avis médical. Il est de plus
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en plis (féquent gquiun palient, aprés s'8lie vy
proposer ‘une thérapeutique, el plus encors
lorsque celle-ci nécessite une intervention chi-
rurdjcale, recherche un aulre paint de vie. |l
veul pouveil comparer les modaliltés des soins
envisageés, ¢'est-3-dira se doter du maximum de
garanties paur prendre sa décision, Ne plus s'en
remellre dune seule personne, estiune maniere
pour lui de faire saveir gu'll considérs qu'il a son
mot & cire dans une dacision qul le concerne au

premisr chef.

Des sociétés commerciales de marketing pro-
posant aujourd’hui’ & des médecins de leur
remeltre gracieusement du matériel informa-
tlque en échange de la transmission de don-
nées meédicales relalives a leurs patients. Qu'en

pensez-vous d’un point de vue juridique ?

Il m'est pas acceptable que des médecins don-
nent-acces a des données individuslles gui senl
celles de leurs patients en échange de matériel
infermatigue. Mame 31 ces donngss sontanony-
misees, la CHIL a pris position de facon extre-
meineril claire. Elle a renduy, en 19297, un avis qui
precise nu'il n'est pas question diutillser a des
fins commerciales des donnéas personnalisées.

On paut par contre, dans un contexts de
recherche médicale, rétribuer des médeains qui
feraient Un travail de recuell épideminlodique
pour ieur tavail de recherche. Mais 1| s'agit Iz
d'une hypothése différente. Et dans ce cas, |l

faul demander ‘autorisation & la CNIL, en Intor-
mer les personpes, leur demander leun point de
vue. Llles ont e draojt de sy opposer.

On pelt se deivfander st la question centrale ost
bien celle du respect de [a loi Informatioue et
libertés. En effet, | semble plutdt ou'en lfoctur-
rerice, la question posée soit celle du conflit
d'interéts entre medecins ef patients, puoisque
les médecing sont amenés, dans ce prajel, a lais-
ser des données appartenant a leurs patients
aceassibles 3 une socidte qui les utilise. Ce syste-
me permat ainsi de (mancer Un materiel infor-
matlque quj devient la propriété du médecin. OF
il e faudtait touy de meme pas perdre de vue
aue, sioun medecin collecte des danngss rela-
ljves & Un patient, c’est dans le cadre d'une visi-
te médicale qui a &8 rémunérée par ce patient

et de maniere indirects par la Sécurité sociale.

Propos recueillis par Elisabeth Maurel-Arrighi
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Linformation des personnes en matiére de santé
devienl un enjeu maieur dans nolre socielg, tant
du point. de vue de Finformatisation du systirme
de sains que de la valeur marchande gue [‘on
vaut lui.conférer. La question de la confidentialité
est inhérante 2 |z relation entre |2 patient st son
meédecin. tile devrait étre prégnante dansla pra-
ligue de [mutes les professions du systéme di
santé, el elle 85l une composants, & 0s yeUX
déterminante, de la séourité mise 2n ceuvre pour
les echanges electroniques d'information dans le
darmaing de la santé. Chemin falsant, l= dossiar de
santé du patient a ét& défini comme « le pivot des
echanges », Il est ainsi devenu e peint de cristal-
lisation de mainles allentss 21 convoilises, mais
auss! de blen des illusions.

Le dossier de santé informatisé. Uamergence de
ce concepl a des conséquences sur la pratique,
comme sur [‘infoermation elle-méme, car les:quali
ficatifs utilisés ant certalns présupposés en contra-
diction avec les réalltés du dormaine de fa santé.

Sur le plan du dreit, des contextes distincts
coexistent. Le cantenu du dossier du patient a éte
definf pour les établissements de soins publics et
privés, sur la base des documents et/ou des glé-
ments devant figurar dans e dossien meadical hos-
pitalier et le dossier de suiyl médical, puis pour les
medecins libéraux' de maniere moins précdise. Le
dossier détenu par I'hépital nest pas la propricte
du patient, mais de I'établissament hospitalier ef

PRATHQUFS

le consentement du patient 2 la levée du sewst
médical entrz les madecing participant aux soins
haspitaliers est présumes Le dossier gardé par le
meédecin libéral n'est pas |z propriété du médscin
et il est couvert par le secret medical. [1]

Sur e plan de |'informatisatian, la réalité est par-
fois conliaire aux principes techiniques et aux
technologies. Dans la pratique, les docdments
sont émis paur chaque patient pardifférents pra-
fesslanneals, ils canstituent des ensembles dfinfor
mations élabarées a partie d'un racuell, de
connalssances medicales pré-regllises; diun exa-
men clinigue... |l s‘agit d'un-ensemble o évene-
ments de santé qui correspundent 3 des
naments de lavie du patient, ce quivalide I'ana-
logie aver des images figées dans le temps qui
donnent a voir une image particlle et partiale de
la personne. De plus, la technicité &t la specialisa-
tion font que ces informations sont de natures
multiples. @ radiographies, signaux Eleciriques,
faits clinlques objeclifs, considérations subjsc-
tives..., mais aussi notes personnelles du prafes-
sianneal de santé (voir aricle page 9%

Cetie variété d'expression £t de forme génésre
une helérogeneite d'ordre semarilique qui appel-
e fa prudence quant 3 san utilisation de facon
alitomatisée, et fait que la médiation humaine
reste nécessaire pour son utilisation. La validite ae
ces informations n'est pas universelle, la méme
donnée peut &tre valide pour une décision et non
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valide pour une autre. |l convient de ne pas accor-
der un exces de confiance a information memo-
risee lors des prises de decisions et de s'interroger
sur sa pertinence dans le temps. Ihcomvient d'etre
vigilant pour que l& dauble informationnel du
patient ne se substitug pas au patient lui-méme-!

D'autre part. la dématérialisation de ces documents
a mis en lumigre des problEmes lechniques posés
par leur complexite (documents electroniques
codes dans dillerents Tormats, informations de
nature factuelle, souvent numeétiques, el texiyel-
le...), gle seule la standardisation résoldra. [81 5]

Sur leplan de | proteclion des donnees person-
nelles de santé, au vu des particularités de [infor-
malion desante et de la necessajre mediation des
prafessionnels de santé quant & san utilisation, |z
notion de dossier madical informatisé ne peut que
correspandre a des dlossiers distincts, répartis entra
les différents praticiens qui créent et gerent l'infor-
mation relative au patient venu consulter chacun.
Cetie conceplion du dossiern s impose pour assdJrer
une gestion de |'infarmation de santé respectueu-
se des persannes, elle est incompatible avec le pré-
suppasé d'un dessier médical unigue. [7]

La normalisation en cours. Le Centre européen
de normalisaticin (CEN) & pulilié des normes expe-
rimeritales suropsennes sur le dossier de santé
informatisé communicant?, snseptembre 2000, et
sur la séeurité des communicztions” |, en actabre
2000- Produites par un groupe de travail compe
& de représentants des dilférents acteurs du sys-
eme de sante publi( =1 prive, de I'administration
a lingénierde du logiciel, elles sont soumises &
[‘avis des bénéficiaires (professionnel de sants,
patient, industriel...1". L'enjeu porte sur la confor-
mile des principes avances avec la réalité obser-
vable. Les aspects abordes somt les suivants :

s La communication ge ‘ensemble ou d'Une par-
tie dU dossier Informatise d'une personne déter-
minge larsqulil est utilise pour les salns apportas 3
celte persanne, ce qui exclut un emploi 3-dautres
fins comme ladministration, la gestion, la
recherche el 'Epidemiologie qui necessitepl le
regroupement de plusieurs dossiers individuels.
Ceci s'applique a l'échange d'informations entre
soignants pour la continuité des seins d'un
patient donné, |'accent est mis sur la contextuali-
sation de linfermation transmise et nan sur la

nature de ce qul est échangé. Reste la guestion de
la pertinence du reemplol des données,

» L'accessibilité et la communication des données
constitutives des clossiers de santé informatisés
rui sont créés sur differents systémeas informa-
tiques par dilferents pralessionnels de sante,
notlon  dinteropérabilité, afin de favoriser fa
visualisation, le déplacement dans les dossiers,
l'agrégation; |'exlraclion aulomalique de ces
dannées. | est gquestion des condilions pratigues
dexploitation des dannges centenues dans le
dossier informalise, La pertinence de la lechnolo-
gle ne résoul pas la questian précédente.

* Les regles de partage Lotal ou partiel du dossier
de sanle, defimes pour une application de gestion
informatisée de dossiers gui permet leur répartition

'du point de vue de l'sspace; du temps el des res-

ponsabilites, Est ici posé I_e probigme du partage a
priori de linformation dans le respect du secret
prafessionnel, objet ci-apres de notre propos.

* La formalisation des messages gui sent néces-
saires a la prise en charge de la prestation de sains
médizaux afin de permetire une communication
nan ambigué entre lés professionnels de santé et
une Boane Interopérabilité du systéme dlinforma-
tion de santé. Ceci concerne I'homagénéisation,
volre l'uniformisation, des pratiques profession-

nelles mais alissi lz qualité et |a fiabilité de llinfor-

matlon tiansimise. efed est I'écart avec lusage.
o |3 datermipation de profil de protection des
communications (PPC) selon un mode narmalise
d'expression des besoins de sécurite, tels quils
peuvent &tre exiges pour les donnees de santé
guant & (‘integrité, la confidentialité, la disporibi-
litg el Vauditabiliié (le fait de rendre possible [‘au-
dit). Cette pré-narme est un outit pour favoriser la
coopération entre "utilisateur (le medecin...) et les
experts ensécurite. Cecl esl une necéssaire contre-
partie aux respansabilités conférées au miedecin.

* Un meds standard de sécurisation de ce qui est
fransmis sur des réseaux ouverts el non protégés
ou stucké sur des supporls d'archivage ouverts el
nen protegss, Cedl sappligue ad Gansport des

‘données hors des réseaux sécurisés (entre le cabi-

net et le concaritratéur par exemple) ou au stocka-
ge'sur les disgues des micro-ordinateurs au sein du
cubinel. C'est une autre conlrepartie necessaire.

Les garanties de confidentialité attendues par
le patient. Flles sont a'la confluence du dioir, de fa
deontolagic, des pratiques professionnelles et de la
technologie.

AT 2Lk
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Pour le patient, la confidentialité est une cantre-
parfie altenidue de |a confiance qui s'établit dans
le colleque singulier avec le: médecin, Pour un
mésecin préserver la confidentialité des données
médicales porsonnelles est une obligation d'ordre
deantalogique et légal. '

La confidentialité est une composante de la séoun-
& comme l'intéarité el la disponibilité des infor-
matians. Elle est alors téfinie comme la propriéte
assurant que seills les wlilisateurs habilités dans les
conditions. normalement prévies onl accés aux
informations. La définition d'une politique de
confidentialité impose de (raduire, gar des régles
stables, qui a le droit d'accéder a quelles informa
tions au sujet de gul, ‘yuand, st evenluellement
sous cuelles conditions, par exemple, & consente-
ment du patient, selon guelles modalites (2] 31

La pessibilite de définir des regles fiables de parta-
ge & priori des informations de santé a ete réfutee
par le docteur Georges Weil [4]. | exprime | diffi-
culté & modéliser I'équivalent du jugement ad hoc
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patient

qul conduit le médecin, dans chaque situation, a
transmellre ou non linformation sous la farme
appropriée, Face 3 une situation concrets, |a déci-
sion est bien souvent simple 2 prendre pour le
médecin, Lschange dinformation entre profes-
siannels de sante se fait generalement sur la base
diine demande precise pour une drconstance
précise, qul appelle une réponse constituée d'in-
formations contextualisées et qui a pris en compta
la nécessité de continuilé des soins el le resprct de
Iz volonté du patient Limportance du jugement
acl hoe du médecin et lexistence des canflits din-
et que le patient peut avoira gérer |81, font gqlie
I'acces a llinformation medicale doit relever d'un
jugement humdain selon la situation d’utilisation.

Er principe, les régles de confidentjalité reposerit
suir les élgments suivants ; lidentite du demaritieur,
Fidentite du patient, I'organisation dans laguells a
cu lieu fa séquence de solns, fa nature des infor-
mations demanvlées. La modalité de constitution
de la regle repose essentizllement sur la finalite qui
justifie 'acces & l'information. Par exemple, lorsque
la finalité a €té la praduction des soins, le secmt
medical a été partagé dans lintérgt du patient

entre les professionnels qui y participalent.

Des clroits d'acceés ainsi detinis sont trés différents de
droils cl'acces atinblés par fonclion, méme s'ils por-
tefit sur des donnees elémeritaires d'infarmation.

Quelgues principes pour contrdler l'acces a
Iinformation conltenue dans le dossier du
patient.

= A loul dossier informatisé contenant des infor-
matians neminatives de sants doil etre associe un
controle d'acces qui permetts de designer les per-
sonnes pu groupes de personnes ayanl le droit de
lire/le contenu dus dossier et d'y ajouter des infars
malions de fagon systématique ou canditionnelle.
Tout autre personne n‘ayant pas de tels droits ne
doit pouvaoir v acceder.

» |e dossier est canstitué sur |2 base des Informa-
tinns &tablies entre un médecin denng et chacgue
patient gui vient e consulter.

* lne partition des informations nominatives de
santé distinguera les informations nécessaires aux
professignnels de santé de I'Equipe de solns, les
informations auxquelles seulle medecin guiles a
recueillies a acces au v de leur caractere sensibile
ou subjectif, les informations objectives er fac-
tuelles qul peuvent #tre accessibles aux profes-
sionnels de sant@ en fopciion du contexte de leur



Llinformaligue et les derives possibles

demande... Les notes personnelles du' médecin
sont exclues de cette partition.

e Le médecin quia créé le dossier est le seul habi

lié a madifier la liste de conlrale d'accés, 1l fait
respecter las volonlés du patient dans le disposilif
e santé.

* Le médecin dait informer le patient des moda-
lit€s dli contrile d'acces, obtenir son accord surla
liske etablie et le tenir informer de toule modifi-
calion surtout sj cela concere des personnes guj
ofil acces a un grand nombre d'aulres dossiers,
lig patient peul Talrerectilier la liste.

* Aucune aulre personne que le médetin et le
patient ne doivent pouvoir effacer ou faire sffacer
tout ou partic d'up dossier avant sa date legale
d'expiration ; seules des informativns peuvenl
étre ajoutses pour menticnner le caractere errone
ou chsolete d'un elémeant constitulif.

* Tous les accds au dessier doivent 8tre consignés
en précisant qui a aceédé a quol, quel jour, a quel-
I heure, et ce jusqu'a I'cffacement. du dossier.

Ces prindpes mis en ceuvra dans une politique de
securité infarmatique apportetont des garanties
de confidentialité aux patiants.

Dans un processus diinformatisation kel que celui
du dossier du patient, nous affirmons la préémi-
nence de la personne sur une vrganisation fagon-
née par la technologie. Les seules potentialités de
la technigue e doivent pas remietire enguestion
le droit au respect dela vie privée gul implique
confiance réciproque et médiation humaine.
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Comptable

du malheur des malades

(1], 121, 13], [41L.. le poids cle la maladie au prix de
la dépendance... SIPSY .. Au fail, ¢a veut dire
qquol, défa 2 Tu ne sais pas, toi linfirmiére 2 Ce n'est
pas grave; an ne te demande surtout pas de réflé-
chir, mais de cocher un chiffre de un @ quatre,
symboles de fa dépendance du malade jusqu'a sa
dégradation maximum.

L'hopltal, pour étre bien budgété, a besoin de
mialadles Je plis dégradés possible, donc davantage
de [4] le ferant migux vivie. Deux fois par jour, il
s'agit d'evaluer « I'Btat », les nen-possiblités des
malades el cela tous les jours dela sémaine.

A chagque palient, on a des doutes sur la pertinen-
ce de I'évaluation. Sila collegue a mis [3] pour M,
A, alors qu'avec mol, il se léve, il est tras coapérant,
je luiimettral [2] sachant que c'est la note la plus
eleves qui sera retenue jusqu'au fotal de fin de
semaineg, ce qui rend d'autant plus vain de rerplir
les cases suivantes, Ceci vaut pour toutes les
mibriques savamment décaupéss a linstar de
Virginia Hendersan. Car il s'agit de low évaluer, de
la capacité & se mouvolr a celle de salimenter soul
sans oublier tout ce qui touche a Félimination

Mais si le jour, il marche teut saul, va aux tollettes
seul | 1] el que la nuit, il hesite, est rhal assureé [3]
la note sera evidermment différente, ce qui rend
d'autant plus vain de remplic les cases suivantes,
puisque c'est I'ivaluation du pire qui sera retenus,
les malades: les plus. dépendants étant les plus
payants. .,

Les troby rubriques évoquees ne sont pas: les pires

MRATICIIES

carlorsque l'an passe 3 celle du = comportament
relation, communication =, les items deviennent
autrement plus complexes. Par exemple : entente
avec les malades, les soignants, la famille.
Comment ose-L-on quantifier ce qui se passe entre
deux etres ? Comment des soignants petvent-ils
&tre comptables de cela 7 En effet, <ile malade pré-
fere telle infirmiere ou tel médecin, son comporte-
ment variera considérablament et sa notaavac, Bt
que penser lorsgue que |'an sait que, pris par le
temps oul la demaiivation, de pomibreux soignants
se contentent de répéter la note précédente...

Comment accepter de faire: entrer 'nos patients
dans des cases, .. quelle hante pour nous le jaur ot
consultant leur dossier, jls seront devanl nos esli-
miations de leur €lal,., grabataire... [4] ! EL gulils
comprendront que leor malheur fail le bornheur
des finances des établissernents hospitaliers, Il y
aurait de multiples exemples de I'impossibilité de
classer réellement les malades ainsi, car I'humain
n'est jamais la ou on voudrait le mettre. |l y a
quelque chose-de vicieux dans la pensée de ceuik
qui veulent faire de largent avec les malades. [e
mexerce plusung profession soignante, mais je suis
devenue comptable dumalheur des mataces.

Evalugr de cette maniére est dévalorisants autant
pour le patient que pour le solgnant, humaine-
ment parlant c'est une parfaite heégation de fa
conception de suin sl pire, e [a personng rmalade.

Sous e faux pretexde 'de qualité, nous Voili tous bel
et blen manlpulés: par Iargent | Bt désidément
NON, notre santé n'sst pas une marchandise |



medicale

La cultoure

La culture
médicale, qui la faconne ?

Qui fagonne la culture medicale, celle:gui s'étale
sous farme de sepops dany les medias, celle qui
s‘echange dans les conversalions privees, celle
qui-est donnée ou tue, coutée ou reflusés dans
les consultations, celle qui s‘affiche aujourd’fiui
sur Internat ? Profassionnels ct paticnts sont tous
pris dans des sysiames différents de représenta-
Lions qui coexistent a |Yjntérieur de chacun.

D’abord, s croyance dans le progrés et la
toute pulssance de la médecine, commie si la
sentE dependait en premier lieu de [ médecing,
el gue les soins se résumalant @ la medecine, Cet
gleémenl est bien sdr Lres fortement relayé par
["enseignermenl uriversitaire, par |2 corps medical
qui veut detendre son champedtaction, pares dif-
férents lobbics pharmaceutiques et ceux des
nmnovations technologiques qui veulent maximi-
ser leurs. profits, ainsi que par les pouvairs publics
qui sont tentes d'utilizer les decouvertes médi
cales pour faire aauvre de diversion ou de mystifi
cation, afin d'éviter d'aborder les questions
saciales et politigues.

£t pourtant, mémea si le polds des infgalités
sociales desante, des condilions de vie, de Ienvi:
rannemient ont Ioiglemps 8t acciltés ol mini
mises, cetie réalite emerge anlin, au'sein du grand
public et non plus uniquement 'chez fes milltans
qui abordaient ces questions depuls des annges.

Enfin, la culture méadicale ast pétrie aussi des
savoirs prolanes, ransmis de géngration en géne-
ration, selon les familles et les cultures, ol chacun
sait cambien e subjectil influe sur la santé, et le

relationnel sur le sain, et que le corps parle awssi
ailleurs que dans les livres de medecine. La ques-
tion classique sur la « vérité », a dire ou ne pas
dire an patient; dépend du regard des médecins,
Quangd les soignants sant ouverts 2 dautres dis-

‘cours; veulent bien ccouter une autre verité: gus

celle-de la science, alors la question das infarma-
Gons qui s'echangent prend une autre couleur
Quand on respecte les gens, [Is peuvent utiliser
LS leurs savoirs el meme les ndlres, lls veulent
bien &tre informés. Les Informations dites el
aritenduss de part et d'autre sent celles que les
personnes peuvent utillser puur ¢n faire quelfjle
chose, vivre et denner sens a ca quileur arrive.
Une informalion certes, mais « poetique = au sens
des Grecs; créatrice de changement, méme siides
lobbies divers nous poussent, soignants et
malades, & la surdité, & la mutité et ala paralysie,

Car il ne suffit pas de savoir. |l faut ensuite savair
cpuai faire. Savoir el aclion sont intimement liés.
e ciment an est, au niveau sacial, la solidarité 2t
la canscience politique, e la solliciiude gt le res-
pect, au niveau individuel. Les ouvrlers face a
I'amiiante, les éleveurs de lz Conf@déatinn pay-
sanne face auk lobbies de "agroalimentaire le
savent bien, el les- malades alissi.

Fl le dossier madical dans tout cela ? Qus véhicu-
leat=il 7 Er quoi est-ll un outil utilisable pour les
prafessionnels et les patients 7 A quelles condi-
tions ? Lt surtout, le dossier pose la question de
I'articulation du saveir 2t de la relabion, comment
peul-il aider a une demarche de sein 7 Quand est-
il un frein?

PEALVEDES
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Comment devient-il tolérable que la consultation,
ce mouvement de conflance, cette demande 5
intirme, si personnaile; puisse faire 'objet d'une
eélaboration, de pensée qui lul' echiappe ?
Comment supperter quiil faillle, pour repondre 3
cetie demande, réfléchir d'une autre facon, sur us
autre mode, solliciter d'autres manitres de perser
le corps, tes sensations, |a douleur ? Comment est-
il possible de faire et temr urr dossier médical ?

Comment s‘insére le dossier dans ma pratique
guotidienne 7 Une partie du dossier constitue
une sorte de mémoire morte. Avec le temps, jal
rassemblé pour chague patient une somme de
repseignements, dlinfermations eomme on dit,
un dessier, qui, pour certains, comporie; depuis
1971, année de mon installation, de nombreux
intercalaires de cartons, 4 quol s rajoule mainte-
nant la saisie informatique. Ainsl, pour chague
patient, je dispose, d'un dossier dont parfols e
passe de longs moments a faire la synthese a I'arc-
casion d'un passage en commission, d'ung lettre
d une administration, ou d'un article pour I'Alelier
frangais .de médecine générale, ou encore d'un
travail pour Repéres: e me rends compte alors a
quel point ma memeoire a fait son travail d'oubli,
de modification, d'occultation. Catte mémaire
esl pourtant B, incomplete et parfols impréciss,
et si je n'y recours en fail que rarement, elle vient
souvent me sauver la mise par unrensgighemert
précis. Le stipport idéal'de ce type dlinformation
est maintenant la « base de donngées ».

TRATIOU ES

Une autre partie constitue une mémoire vive.
A 'autie baut de cette mémdire, morfe par cal-
tains aspects, il 'y a ce qul m'est Utlle all quotidien,
qui Lienl sur une page ol sur un £cran eline suf-
fivdans la grande majorile des consultalions. Ces
renseignements sont plus souples d'utilisation, jils
me permettent une agiliteé pour reflechir a ce que,
ce |our-la; el & cot endroit-la, ce patient vient me
demander. Leur petit nombre me permet d'étre
plus sensible & ce qu'il vient me demander
aujourd’hui et je faisse ma memoire selectionner
les informations anciennes, et souvant defonmess,
qui me servent & gérer la question o' zujourd hui-
le laisse de coteé [es autres, ou ne les utilise qu'in-
consciemment, dans |2 « compagnie d'investisse-
ments mutuels » constituée au fil di temps. Ainsi
|e note parfols, au fil de mes impressions, de mes
dssocialions, au gré de la. plume et maintenant du
clavier; des réflexions, des parales, des remarques
qui'ont une farime plus littéraine et/ gqui se notent
cans un @ traitement de texte ».

II'y & I8, qui se juxtaposent et interagissent,
comme deux modes de fonctionnements, l'un
basé sur I'écrit et la collection d'infermations
mises en formes, sur lesguels peut <'élaborer une
veritable réflexion ; l'autre basé sur la fluidité de
l'aral, des meots qui s'échangent. des paroles qui
s'envolent et des pensées gui vagabondent, sur
lesquels s‘appuie la mise en place de mon aide,
de mon suivi, |'ai besain, au quolidien, de ces
teux modes d'acces ay passé.



Le dossier du generaliste fait partie de son «
dispositif de soins ». Son dossier, le généraliste
est séul 3 Iz remiplin, en dehors du travall r cabi-
el de groupe od chactin le congitue jour apras
jour, ‘chacun y imprime sa margue, chacun met
des observations gue les autres ne comprannent
pas toujours. Clest un dossier qui grossitau fil
temps, qui accempagne souvent le mededn dans
ses visites, qu'il porte dans sa sacoche: Chacun y
agence les informations et les documents & sa
raniere el le faconne donc selon ses golits et ses
aspirations. |l est support d'une memaire que le
patient imagine souvent plus conséquente enco-
re, el.qui se trove 13, sous leurs yeux, qu'il s"agis-
se de papier ou d'ecran d’ordinateur, Larsque, en
consultation, 'y plonge pour retrouver fa trace
pracise d'un évenermenlt, je suls toUjours radieux
de pouveir montrer comme jai effectivement
soin de cette mémoire ecrite que [e gére... dépi-
te, par captre, quarel ma recherche 3 éLE vaing,
Pouriant, en général, je [a trouve, cest que je suis
la pour coordonner tous ces documents que I'état
de mon patien! inspire, el que je reste, auprés de
lui, le migux a meéme de proposer une synthase

La cwultere medicale

de tots ces ecrits el de lous ces conlacts avec les
specialistes et les hospitaliers, assistants sociaux,
médecing du travall ou de la COTORER

Le daossier du generaliste est empraint de sa
subjectivité. Ce dossier dont je vous parle, celul
du medecn generalists; e patienl ne peut en dix-
poser totalement, meéme sijje m'en sens respons
sable devant Jui, tout simplement parce qu’il me
concerné aussl et souvent de facon intime puisque
|’y mets ma subjectivité, mes impressions persan-
nefles devant sa doulzur ou sa souffrance. il est.en
meme temps reflel de sa santé el de ma facon de
fa suivre, el sfl faul constituer un < vrai » deossier
médical, c'est & partir de ces éléments gue je le
canstitueral, mals en le médicalisant de fagon plus
classigue, plus orthpdoxe..., comme quand je fais
une « lettre au specialiste ».

Ses lectures et ses relectures font apparaitre
des éléments de différents ordres. Toul se passe
comme s ditiérents « systemes de télérence « ou
« systmes de sens » se trouvaient confrontes ot
articulés, Il y a d'zbord le dossier du patient gul,
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un beau jour, décide de faive de sa soutfrance une
possible maiadie, et qui consiste parfois en une
liste de symptomes griffonnés sty Une page de
cattiet ou, simplement, déja sélectionnss dans sa
1&te; 1y a ensuite celli du medecin qui le fegoil
el qui utilise pour |'sntendre, dulre ses reperes
personnels qui rasultent de son histoire qui 1'a
amené 3 cette place 13, un systéme médical lui
meme complexe et (rversé de courants de pen-
sées et de sous-syslemnes, ['en cilerai, pour ce gui
nous concerne, trois principalement ; un systéme
biomeédical, un systéme sociocullurel et un systé-
me interpersannel, tous trals actifs au plan théra-
peutiques, Mais il en existe d'autre, et pour n'en
citer que quelques-uns uns, un systéme légal, un
systéme social, un systeme économique, tous. en
référence plus ou moins éiroite avec le travail the-
fapeutiguie, et dont les &ldments peuvent appa-
faitre ou transparaitre dans le dossier,

Changer de systéme de référence. La masse
d'informations que le patient améne ou véhicule
st utilisee dans i ou plusisurs de ces diffsrents
svstémes, appris au cours des gludes, ou tonsli-
e a force d'expériences de terrain, et en tout
Cas, sans cesse remis a jour.

patient

Fairs un dossier, «'est donner une farme a ce
cholx, 3 ces tris, @ ces arientations dans les diffe-
rents systémes de soins ol d'alde. La constitution
du dossier, traduit un travail d'élaboration qui
pefmel aux informations de changer de niveau
diopérabiilite et de systémes de sens, un travail
quil permet de mianipuler ces donpees afin de
pouvoir soigner.

Le travail du médecin, quand’ il accepte que e
patienl « fasse une maladie » consiste a lp
conduire ensuite dans le dédale méedical : sl
récuse a la soufirance une dimensionmédicale, il
devra taider & reprendre sa souffrance e tant
que telle, et pourtant déjs transformée par |'éla-
boration dont elle aura &6 I'objet. En fait. toute
souffrance n'est pas meédicalisés, et de2 celz, le
dossier peut étre complable, certifiant que cetie
souffrance a bien €té prise en compte, sorfe de
« main-courante = qui prend note de la douleur
dil carps qui a sendl a exprimer’ Une souffrance
située souvent allleurs.

Se défendre. Un travall qul permet de manipuler
les informations, certes; mais qui a sans doute
bien d'autres fonctions, |e pense surtoul & sa
fonction d'écran, contre 'amour et contre la
mor, contre {a seduction et contre la répulsion,

Cer IKS
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conltre le cargs qui saduit ef contre le corps qui
pourrit. Ce que nous écrivans, ce que nous
conceptualisons, nous évite ainsi sans doute
d'étie antraings dane c=s tadrbillons entre les-
gjilels nous risguerions d'8lre happes. Cela nous
sort 4 triel, autour de nous 8@ en nous-meme, ce
gulpeut etre réellement Llile ad travail tharapeu-
Ligue, et ne risque pas de nous entrainer nous-
meme dans la mort du patient ou dans son désir,

Traduire d’'une facon ou d'une autre |'indicible,
le non-dit et le secret. Beaucoup de souffrances
schappent apparemment aux dassiers, certaines
nesonl pas formulées, cest-:dire pas encore suf-
flsammient &laborées pour pouveir &tre exprimeéas
verbalement, d’autres sont inaudibles- par les
- sysiames de sens » présants at ne peuvent
qu'etie vaclies par les couples therapeuligues,
Les dessiers médicalx de généralistes véhiculent
tous ces types dinformations, paifais en clair,
souvent entre leslighes. Des commentaires appa-
raissent parfois, qui guident |a description, Voire
la comprébension du vedy ‘du msdecin, et gui
decrivent Involontairement le couple (hérapeu:
tique qu'ils farment,

Ces observations ont tout autant. et peut-étre
plus, besoin du secret medical que les dascriptions
cliniques bien argumentées, el c'est sans doule
pourquel elles figursnt rarementidans les dossiers
médicaux, ou seulement antie les lignes, et seule-
ment devinéss par les initiés, par les pairs aui assi-
ment la meme fonciion et savent reconnaitre des
damarchies qui leur sont communes dans des
sitgries peu visibles par les autres lecleurs.

Taut cela puse en fait la question de [intelligibilite
du dossier, Cest-a-dire des dostinatairas everilusls,
et da |z lecture queices destinataires en fant, pour
lransposer une fois encore les renseignements gui
¥ sant inclus, dans leur propre langage, dans leurs
propres syslemes de rélérences, dans le fonction-
nement de leur dispositit de soins, et todjours dans
le cadre de la démarche thérapeutique.

Un dossier « objectif » 2... Pour qui ? Nombre
de patients fantasment sur uUn dossier médical
portedr des renseignements nécessaires a la ges-
tion de leur santé, dans sa dimension chjective,
Mais nous reconndissans delx écuells principaux
a cette démarche : la premigre, cest Futilisaion

Loa

wmedicale

cultnre

par des leclaurs a dfaulres fins que thémapell-
tiques, par exemple sconomigues, judiciaires ou
en matiere d'assurance, volre méme famijliales. Ls
secopde, sl Mulilisalion impertinenle par des
participants au travall therapeutique, c'est-a-dire
2 dehois du contexle dans lequel |25 renseigne-
menls onl &ta celligés. Le doisier du medecin
géncéraliste estirés contextuel, la portée des infor-
mations qu'il contlent resfe souvent & usage inter-
ne, encela, il est assez different ou dossier haspi-
talier gui s’acharne a gommer le maximum d’élé-
ments contextuels empreints de subjectivité, Ces
deux sortes dapproches sonl complémentaires,
sans doute parce que la démarche thérapeutique
elle=méme est héteragéne et quells emprints,
&n particulier en médecine générale, a divers sys-
temes desens:

Iy a, dans la quéte thérapeutique du patient,
quelquie chose quil veul pauvaoir sacrifier sans dif-
ficlltE siic’est pour le bien du suivl mpédical, pour
la transparence d'un corps qul ne Ul appartien-

drait plus tout 2 fajt si les médecins |e soignent.

Cet abandon du patient dolt nous rendre particu-
lierementvigilants, elil ne e pardil pas nusible
fue nous sayans, dans ce sens, gardiens de nos
dossiers, Interfaces entre lntime et le publie,
entre le secret 2t le connu, zotre le privé et le
commun, ils necessitent, pour &tre construits, une
élaboration dorit |2 seul bénéficiaire devra étre
celul guil concerng, au bénsfice dz son travail
therapeutique, el en veillant a ee qu'il ne se
retourne pas centre Ui,

En fait, cet instrument, si on l‘aborde de cette
fagon, apparait d'une cxtraardinaire malléabilite,
vojre fragilite. C'asl un instfument délical, aux

imodes d'emplols complees, aussi est-il de plus

en plus 'enfeu de tous ceux gl sont inleresses
par un gatchisserment, vair un déteurmement, en
leur faveur ou en leur profit, du travail thérapeu-
tique. Aussi bien veit-on, avec l'informatisation, a
guel poinl chacun des groupes de pression tente
d'y trouver d'une facon au d'une autre, une: pré-
sence el une influence.

Toutes ces prassions sur le dossier et surtout sur e
médecin montrent 3 quel point notre fonction
médicale est profondémant culturelle et participe
diun Squililbre ol il ne sulfil pas de dire que 1
miEdecine est une science pour pouvoir |2 pratiquer.
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Le journalisme meédical -

Un bien beau meétier

Erie Giaecomertti

Jourmliste

Eric Giotomivtl

a #1¢ fournarite
d'vestigation
PERUENT daur ans
puis chel adiolng du
serviee Sociatd

o Parsern.

40

N'étant pas journaliste médical, |l pourrait étre
surprenant  d'évoquer  cette  profession.
Neéariroins, 2l eu & Lraiter ceriaines affaires
médicales (vaccin hépatite B, hormones de
croissance, amiante, sang centaming; etc,). La
curiglse sensation ressentie quand an abserve
ce milieu médiatico-médical, c'est de découvrir
que 'eny pratique des régles du jeu'un peu dif-
farentes de celles d'autres branches du joumnalis-
me. Prenons I'exemple du Club Santé. Cette ins-
tance est umeé eémanation directe de PR
Internatianal, le cabinet de lobbying le plus en
vue de lindustrie phannaceutique, fondé par
Daniel Vial, ancien rédacteur en chel du
Quaotidien dy Medecin. Le principe du Club Santé
est ingénieux. On réunit deux fois par an les-
sartiel des jourpalistes medicaux, des médias
grand public et de la presse madicale pour les
Inviter & des séminaires de travail et de tounsme
pays Cuba,
Pétersboury, le Metnam, etc., les destinations

dans des étrangers. Saint-
sont foujours agréables et les invités sont logés
dans des hotels luxueux. Ce n'est pas un banal
voyage ol le labo Invite en son nom pour pro-
mouvoir ses notvelles spécialités, mais une inyvi-
tation pour discuter de themes de santé en com-
pagnie de grands spécialistes, souvent des som-

mités dans leur domaine, Et par coincidence,
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des workshiops de ldborateirss qui financent le
voyage cloturent les sessions de travail, avec
presentation de leurs medicaments, Une aubai-
ne pour les journallstes qui peuvent cotoyer
pendant ‘qualre jours, entre une visite Louris-
tique et un repas somptilels, des professionnels
gui, en temps ordinaire, auraient peu de temps
& leur consacrer. Ils acceptent en toute bonne
conscience: puisgue officiellement; ils sont invi-
tés par le:Cluly Santé et pas par les laboratoires...

De l'avis de:quelgues participants que j'ai pu ren-
coritrer, 'ambiance est toujours detepdus.
Prenons er exemple lé vavage a Rome du Club
Santé, du 19 all 22 octolire 2000 pour la « XXVI*
session du Club ». Pramier jour ©arrivée 3 1Hotel
Cicerone, suivie tung # session de travail « enfre
16530 et 19h30, Le theme ? Pour une mellleure
prise en charge thérapeutigue des maladies riw-
malismales, avec enclolure Un workshop des labo-
ratoires Searle, Pharmacia, Upjohn et Pfizer.. Les
participants siirement épuises par ces Lrois heurss
de travail intensif ont juste le temps de se changer
pour aller diner au'restaurant « Le Cupole =, Le
lendemain, le'labgui €reintant reprend, avec une
visite quidée de |a ville éternelle toute la matinge
el de nouveal les trols helres quotidiennes e
séminaire patronng par un autre labe, pour finir



par un concert d'argue privé, a I'église baroque de
l& Madalend.

Oul trouvait-on comme moderateur des sessions 7
Lancien PDG dYimpact Médecin... Qul est venu
vuvrir la session sur la santé publique 7 Le pro-
fesseur Claude Griscelll, directeur général de
lnserm. Qui payait le vayage 7 Las laboratoires
pharmaceutiqes. Qui etaient les journalistss
invités 7 A part [ibé, Le Monde, Le Parisien, France
Solr ot certalns grands news qul boycotient ces
raouts, impossible de citer tous les participants |
Iy avait quarante journalistes, de I'AFP aux Lrois
chaines cle 1Eldvision, en passant par les femining ¢
les journaux medicaux qui envoyaient meme deux
reprisentanits, dant leur rédacteur en chef (L=
Quiaticier; fmpact, Le Géndraiists). Le plus amusant
Cest gue deux d'entre euy avaient signé des édito-
riaux indignés dans leurs journaux pour dénoncer
les attagues des medias grand public (Emvove
Special ef Scigncas el Vie) contre & mangue d'inde
pendance de la presse médicale face aux [abora-
toires. Je me suis amusé & diffuser le programme
ru Club Santé & des cantréres journalistes qui fra-
vaillent dans les rubriques Fails divers, Politique au
dinvestigation. Ils vaulaiant tous adhérer au Club
Santé pour faire de beaux voyages,

Bien évidemment, les jourmnalistes médicaux cpui
acceptent ces lr'.;._'itatlnns connajssent les buts
d'une instance de lobbying de ce lype Libre @
ey ensuite de publier ou non des paplers.suite &
s voyages. B regle générale, le métier e joiir-
naliste médical ne favorise pas la conduite d'en:
quete dinvestigation. Poufeuni ?

Décontiquons [lardinaire du jodrmallsme médical
dans un média grand public avec ses grandes
maltleres,
1:La « bohologie ». || s'agit de faire preuve de
pedagogie face au grand public, expliquer une
sclerose en plagques, un pontage, une maladie
rarissims, el
7. Les grandes premieres. Présentation d'opéra-
tions chirurgicales de premier plan (arefie des

la culrunre medicale

mains 3 Lyon, premier diagnostic pré-implanta-
teire a Clamart, etc.).

3. Les annonces des pouvolrs publics el des [ns-
tamces médicales. Conférence e presse sur un
plan anti-cancer, mesures de rechearche sir (e
prion, jounées du Comité national d'éthique. ete.

4. Les journges themaligUes. De [asemalihe ds |

sclérose en plaques & celles des 2pileptiques, en
passanl par les diabéliques, puis les cancereux,
etc. A& chaque maladie, sa journée our sa semaine
avec conférance d'associalions de malades.

5. actualitg du medicamant el des aboratojres,
alimentee assentigliement par la participation a
des voyages de presse aug frais des labos pour
parler de leurs médicaments

6. les congrés Intermationaux. Conférences
sida, lss hépatites, eic.
Accaparas par ['ensemble de ces taches, les jour-

annuelles sur le

nalistes spacialisés ne peuvent pas avalr e temps
pour enquéter. Peut-etre aussi gue le fail d'étre
médecin el diavall falt des études dans Un
milicu pronant le respect des « maitres », nlinci-

le pas a ramsilre en cause des vaiites officielles.
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Les scandales du vacein hépatite B

Un hivre choce

Eric Giracomettd

Ere Glocametti

o LAt gl e s
ot o dossies o
scandale du vacin hépet
e Bogailovait b premier
corinbué @ foire conniitre
dins fa presse grand
Jubine. visal e nilljer
i adyrage intifule .

La sante publigue en
vtaye, Les scandales du
vacein hepatite B;
=ditmny Alkin Michel,
Rars, 2000

1. Diffuses 18 Ivartds 23
janvier 3 20045, erypté, st
le aimanche 28 jdanvier 2
14h, en dai.

Pratiques : Comment vous-étes vous inteéressé
a celte affaire de vaccin hépatite B ?

Eric Giacomettl : En 1996, jai publié la premigre
enguéte dans un média grand public sur les effets
indésirables de ce vaccin et jai continug [invest-
galion pendant ‘guatre ans, essentiellement au
Parisien. | suis aussiallé aux Etats-Unis pour com-
prandre lampleur de cette- affaire; Mes yeux se
sont auverts le 21 janvier 1998, j'avais publié dans
Le Padisian, une enquéte sur le vaccin sur-dosé dans
fes colleges. Le jour de la parution, Bernard
Kouchner avail omganise d urgence une conigrence
de presse. Je me sauviens des guestions lenifiantes
posées stirement de honne ol par les jolrnalistes
« Comment rassurer les palients 2t continler &

promauvair les bienfaits di vaccin 7 & Rien sur les

zongs d'ombre. Habitugé 3 dec conférences de
presse « normales », ol les journalisles posenl des
yuestions pigge, j'ai Lrouve que l'ambiance n'slail
pas franchemenl critigue. Le pire ¢ esl gque je pas-
sais pour le salaud e I'nistoire, celui qui affolait
les gens. Dans ce milieu, anaceepte de voir des
journalistes faire des animations da collogues,
pdyés Jusqu'a cinguante mille francs la journés,
mais on vilupére contrz ceux qui révélent des
informations tabous. Par la suite, tous les
confidres qui ont enguété ont 2 les mames
repraches. |p ne parle’ méme pas dline revue
comme Limpatient qui 2 publié sur catte affaire
depuis 1924 et qui subit urie censure tatale. e
crais saveir que Canal'y, dans I'émission d'investi-
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gation « 90 miinutas » va diffuser un reportage
explosii sur celle aiffaire a'la mi<janvier.

Pourguoi aveir intitulé votre livre : La santé
publique en otage 7

Toute cefte opération de vaccination est [e fruit d'un
lobbying mondial intense et Ffor se demande si le
pouyvair est encare alix mains des Etats ou plutet
dlintéréts privés. Dans cette histaire, les médecins ont
&t désinformés dans [es grandes largeurs. La France
2 vacdné la maiti#é de la poepulation contre une
menace gonflée artificiellement, |es pouvoirs public
ant faisse se répandre des messages alanmisies iden-
tifiant 'hepatite B ad sidla, avec une comtamination
salivaire el des chillres de contarmination Fantaisisies
Il e sfagit pat de ramettee en cause la gravite de |a
maladie, mais d'&tre plus aritique aves catte apéra-
Lion. Dans ['ouvrdge, (& reviens d'ailleurs sur |'engue-
le menée par Pratioves en 1995 sur les dessous de
cetle campagne. La superbe opération markeling a
capglé le jour ol des personnes 3 sont manifestges
comme victimes de ce vaccin. Au debut, elles ont ¢te
baycottées par certains joumalistes médicaux, un
peu comme dans | affaire du sang contaming. Par la
sulte, on a tout fait pour les faire talre, v compris en
leur envayant les inspecteurs des RG. Les pouvairs
publics commencant & indemniser des viekimes,
essentiellement des médecins et infirmisres vaccinges
abligateirament. Cent dinquante plaintes sont cépo-

stesatl divil contre les fabricants et'six au pénal. hais

meme en justice, |l existe des verrous.
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Voyage en e.médecine

L2 vovage commence d'abord par la recheiche de
sites santé, on lape « infa santé » &L le motsur de
recherche nous propose plusicurs adresses. L3,
folites les directions sont possibles. Cala va du site
d'urve CPAM a un site sur lz sanié au Maroc 2n pas-
sant par celuf d'un mag@sine samté, d'un grossiste
phamaceutigue.,. el; oh surprise €t celire, d'in sile
de l'enlise scientalogicqus, sans parfer de cely a
connatation sexy-porno |

Nous bifurguons versfe'site Top 50 Santé, L3 encare une
liste alphabétgue dladresses, notre choix s2 porte: sur
Sante Welr, site congu par des « medecins au service des
intermautes », donc le partage des connaissances |

Les explications sont claires, compréhansibles. Il v a
beauvcoup d'informations sur la grossesse et lon
peut lire que « le déclsnchement programmé de
I'aceonchement assure une bonne surveillance du
traveil £l le bien-etre du bebe », sous-entenduque
les femmes désitant accopcher naturellement font
souflfir lewr enfant UBanjour déanlagie...

On change vite de rubrigue, pourgquol pas les vac
<ins 7 Bonne introduction, frals @ encore Upe sur
prise, | calendrier vaccingl n'est pas a jour.

Punr continuer dares la mérne directon, nous sornimes
alles voir Dodtissime' de €. Malhuret et L Alexandra:
Towjours des informations daires mais non denuees de
parti pris (pour la grippe : vacanation pour Ous &t
Relenza pour guérir pius vitz, alors qu'on sait s bien
«que cela ne serl a Tien elpaul étre dangereux 1),

Des econsultations mteractives exitent, mais nous
avoris préfiene foncer vers |e site concurment celil de )
Barzach ovotresantecom, & premiere vue, il est plus
documants;, meins démagoagique mais grise décsp-
tion, |a boutigue (5ic) n'est pas operativnnels © pour s
cremes antiroullle et gélules anti-gras, 1l faudr altendre |

MNotre vavage, bieh gue trés partiel et partal, ne
serail pas « honngte « sl nous nenous dirigions pas
vers des sites non comnercialx mals: associatifs
bien souvent. Le paysage change du/lout au toul
parexemple avec |2 site Serpry® qui nous offre une
refiexion pertinente sur la psychiatrie. Autre lieu
sympathique celui de Lactaliste qui promeut l'allal-
tement maternal et apporte aux meres quantité de
renscignements pratiques avec schémas a l'appui.
Citons £galement. celui de 'ARDDS!, association
pour |es malentendants el devenus sourds.

Motre déambulation sarréte fa, le voyageur sur la taile
se falicue vite d'un méme theme el est rapldement
tents par les chiemins insolites offerts par les nom-
breux liens enlre sites 1/On voil avet c2 pelil & par-
cours quil v a foisonnerment dladresses qui e sant
s wjours rreamimandables, 51 1on veut une-inior-
rratlon precise, est tres facile de sela procurer mais
sit leclure dofl lre critique, comparable el opposable,
c'est une condition rminimale, Certains sites, associatifs
notamment, offrent un intérét evident et peuvent
renseigner aussi bien soignants que soignes. Mais une
fois linformation glanée, reste le plus difficile = com-
ment 'utiliser et se fa réapprogrier 2
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Dominique Tave

Mederin gendalisie
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Les « conférences
de citoyens »

Essais de démocratie directe

Dominigue Donnet-Kamel

ingereur de rethirche fnserm,

Oominigie Oanngl-Kamei
o5t membre du Cormile e
pilotage de e Conilérence

dex citoyans

INSERM
181, tue de Tulbiac
75073 Purn

St

En 1998, une innovation étrange est apparus
dans le paysage politique frangais : une « confé-
rence de citoyeris suf les organismes génétigue-
ment modifiés dans |"agriculture et dans |'ali-
mentation », Etrange a double titre, d‘une part
par la méthode qui consiste a faire participer un
pangl de ctoyens ordinaires, recilités par uri ins-
titut de sondage, a uh débat pulllic , dfautre
part, du fait que le commanditaire de cette
innovatian n’est autre que I'Office parlementai-
re des choix scienlifiques et technologidues,
structure rattachée & la fois al Sénat el a
I"Assemblée nationale.

Or, blen qu'élrange, cette innovation n'en est
pas paur autanl nouvelle ; elle existe depuis
1987 et est mise en celivie par le Bogrd of tech-
nafogy danais, structure équivalente a I'office
parlementaire francais, qui est & l'origine de la
création  des « conférences publiques de
consersus », intitule d'origine qui fut traduit,
pour la circonstance en France, par « conféren-
ce de citoyens ».

Ces conférences, bien que nées dans Un contex-
te politique el culturel spécifique 3 ce pays
d'Evrope du Nord, rencentrent un succes guasi
mondial comme en tEmoigne un recensement
recent : trepteshuit cenférences publiques de
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consensus ont et& arganisées dans quatorze
pays Lels que la Grande Bretagne, les Fays-Bas, la
Suisse, les. Etats:Unis, le Canada, le lapon. la
Corée, '"Australle. la Nouvelle-Zélande et Israel,

Pourtant, ce processus partjculisr o 'organisation
du débat public gui sera décrit phis loin dans
Iarticle, n'est que l'une des multiples innavas
tions et demarches gui fleurissent en Europe, st
qui se qualifient de « pariicipatives ». Toutes piré-
sentent camme caractéristique de faire partici-
per des groupes dfacteurs (pas seulement des
profanes ou des citoyens) & un processus collec-
Ui d'évaluation d'enjeux complexes qui ant frait
au développement techinalogique et aux tholx
de sociéte,

Lintention de cel article est de faire connaitre
yuelques-uries des experences menees, en insis-
lant sur [es méthodes wtilisées,

Les Conferences publiques de consensus. Les
conférences publiques de consensus sant certal-
nement le modéle le plus abouli d'Une
démarche entitrement centrée sur la participa-
tion de profanes (lay people). Le principe repose
sur le recrutement d'un panel de douze a viigt
persennes n'ayanl aucune connalssance particu-
ligre sur le sujel traité. Les modes de recrute-
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ment de ce panel se sont beaucoup sophistiqués
avec le lemps et il existe upe palette large de
miethodes gui vent de Fannonce dans la presse
a des recrutéements par des instituts de sondage.
C'est la diversité de compaosition du panel qui
est recherchée, en'termes d'ages; de sexe, d'ori-
gine géographigue et d’'ocoupations. Le procss-
siys alicquel est invité e panel se décompese &1
plusieurs phases : la premidre, qui s'écoule sur
plusieurs muais, est la formation des profanes par
l'acquisition d'infermatians ou de connalssances
sur le sujet... Elle repose sur un dbssier docu-
mentaire el deux week-ends de formation. Au
terme de ce protessus, le pangl délermine les
guestions quil suuhaile poser & un panel diex-
perts et delinit le Lype diexpents a nviter. Vient
enfin [a conférence elle-méme, qui représente la

clé de vodle du processus ¢ elle réunit face-a-

face le panel des profanes et le panel de dix @

vingl espeits. Dlle se tenten public el sull une

SHYorys

regle simple : ce sont les profanes qui menent le
débsl par leurs: guestions. Lz conlersnce se
deroule en un jour el demi. La demiere phase, la
plus difticile, consiste pour le panel des protanes
a se teunin & huis clos, et déliberer collective-
ment afin de rédiger un avis, ce dernier présen-
tant la peosition du pane! (qul n'a pas nécessaire-
ifent a étre consensugl), ses preconizations et
ses recommandations. Cet avis est diffusé lors
dune-conférence de presse; L'ensembla de for-
ganization est sous [a responsabilité d'un comité
de pilotage, et d'upn chef de projet, Un anima-
teur/mediateur est chargé daccompagner |e
panel des profanes tandis: gu'un moderateun
viille au bon déruulement de la toniérenca.

Dans ce modele de débat public, 'objectif est de
créer un dialogus 2quilibré entre experts el pro-
fanes, an donnant le temps a ces derniers d'ap-
profondir ledr gquestionnerent el ddcguérnir col-
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lzctivernant autorité sulfisante pout obtenir des
répanses & leurs questions. Les experts sorit chai-
sis pour répondre aux guestions du panel. Leurs
compétences sonb tigs diversas, tant seisnti-
finlies, Juridigues, scanomigques etc. que profes-
siannelles, ou méme, sl I'enjell du débat 'exigs,
en lant gue représenfants d'intéréts (assocla
tions, syndicats etc.). |'objectif est de permetire
un debal contradiclaire pour mieux ecliirer
'étal des conpaissances, les fhcertitudes, |es
positions des acteurs et les [ntéréts en jeu

Le temps de preéparation jusqu‘a I"organmisation
tle ld conférence dure entre gihg & huit mois, &n
moayenne. Clest donc urn processus long, lourd el
assez coutetx. |l est &n général mis en ceuvie sir
des enjeux impartants quant a leurs retembées
pour 'ensemble de lz sociéte, et sur lesquels
existent des Incertitldes quant & I'attitude et le
niveau d'acceptabilite de la population. A titre
d'exemple, un grand nombre de ces conférences
ont gté organisées, en Europe, sur ls muestion
des organismes aénétiguement maodifies, sur les
tests génétiques, et plus panctucllement sur 1fin-
formatisation du’ trafic routier, sur les applica-
tions issues de la ra!‘mgraphlc— du genome, I'ave-
hir de la péche, [‘avenir de ["Electricits, les traite-
mentsde l'infertllité etc,

Dans la grande majorité des cas, ces conférences
sont organisées a ['initialive des struclures
publicues ou rattachées au Parlemept, Elles pe
sintegrent pas necessairement dans un agenda
pnlihtjur-) précis, mais souvent participent d'une
démarche globale des decideurs pelitiques ou
publics quisouhaltent avoir des éclairages diffé-
refts de calx qui leur provieninent des cercles
d'experts ou des cercles professionnels. £n ce
sens, elles sont une: compasante del‘aide & |a
decision, mais la communication 2 toutes les
£tapes dy processus vise & nourrir 1a reflexion de
toussur 'enjeu du débat.

Les jurys de citoyens. |l ¢agit |2 d’uniensemble

de |'r'}éi.hr_‘uj.les, mains formaliséss gue lec confe-
rences publiques de cansensus, qui ant &é mises

MRATIOLES
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en ceuvre de 'maniere diversiliee par des atledrs
différents. Les grapdes lignes diractrices sonl les

sujvanties : comme précédemment un panz de
douze a seize citoyensest constitug, surune base
qui- wise a3 la
I"ansemble du processus estirassemble sur trois a

divarsite e compaosition.
quatre jours et consiste pour |2 panel 3 entendre
successivement quatre a cing témoins, portsurs
dune approche différente du probleme traite.
Chacln présente son politt de vie st 585 propo-
sitions. Un temps de questions, aprés chamue
présentation, est ameénaae ainsi quiun tamps de
delibération inlerns au panel. Au terme du pro-
cessls, e panel est jnvité & répendres Fun gues-
tionnaire prédlabli ou a élaborer Uhavis, Cet gyis
est rendu public &t est adiess® aux autorités
commanditairas.

Les [urys de citoyens ont une double origjne :
allemande; avec Iz développement des plan-
nungzelle. ou celiules de planification dont le
createur est le-professeur Peter Dienel ; et ameri-
caine, avec les [nltiatives du Jetterson Center,
animé par Ned Grosby, Ces deux maodéles ont
donné lieu 2 de nombreuses applications. et
transpositions. Cslles, mises en ceuvre par
I'Institut de recherche des politiques publigues
ati Rayaume urii (199&), sont une banne lllustra-
tion des contextes dans lesquels ces jurys inter-
viennent. La problematigue genérale concemnait
les choix dlorganisalion de la sapte
d'exemple, les pricrites dans les prises en charge
médicales; e choix entre plusieurs modéles de
soins palliatifs; la prise en charge das personnes
handicapees mentales, 12 reduction des dangers
individuels et collectifs liés aux drogues elc, Ce
sonit les aulortgs responsables de la sanle au

- a lilre

niveau local britannigue (tant administratives
fue dépendant des élus Incaux) qui ant éte les
comimanditaires de ces jurys. Deux caracteris-
tigues intéressantes méritent d'8tre notées @ c'est
un ongagement civigue aui est demande a ces
jures, impliqués en tant que citoyens et non
camime Usagers de services de sanlé, ou canine
membres d'Un groupe dintarél. En relaur, les
autorités publiques qui Initient le processus ot
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sunt destivalaires. de 'avis final du panel s'en-
gagent, non pas a suiyre les recammandations,
car le processiis reste de nature cansultatif, mais
a commenter et ventuallemant répondre aux
conclusions du jury, dans un délal raisennable.

Ces jurys de ciloyens, tels qu'ils ont L& expéri-
menfés en Grande-Bretagne, répondent aux
nquitudes suscitées dues au pigtre niveau de
communication et de conflance entre les ser-
vices publics et le public auguel s sont dediés.
C'esl une démarche qui vise a amgliorer la qua-
fité des dacisions en introduisant 'expérience et
les points de vue du public. Flies cherchent a
reficdre plls transparentes les orgariisations en
charge de I'iftérét public, €L de ce fait, tentent
de reconstruire un socle de confiance entre les
administrés et leur administration, |l-est intéres-
sanl, toulefols de noter, gue ces jurys cilavans
ont eté expérimentés dans d'aulies circons-
tances, notamment al cours de [a campagne
prasidentielle américaine de 1996 sur le pro-
gramme de sanle des candidats gn lite.

Les scénarios workshops: C'est e fouvesu a)
Board of technology danois que I'en deit une
autre méthode de participation du public que
sonl fes scenario workshops ou ateliers de scéna-
rios. lls s'appliguent & des situations locales, st
plus particulidgremeni & des enjeux de développe-
ment au nivezu des municipalités ou des zones
régionales. L'objectlf est de faire délibérar
ensemble des groupes d'acteurs impliqués. En
genénal, quatre groupas d'acteurs sont identifiés,

les dédideurs (les &lusou les représentants admi-

mstratifs), des experls (scienllliques, juristes,
Urbanistes £tc), des représentants des miljelx
professionniels (par exemple des industries pour-
voyeuses de technologies) et des citoyens
cancernés, Chacun de ces groupes travaille sépa-
emenl, puls calleclivement, sur des scénarios
décrivant plusieurs opfions de développement
atin de stimuler laur vision et de les aicler & éla-
borer leurs propras propositions sur leurs besoins
el les tlzchinologies qui leur zeraient utiles.

La grande original|Lé de celte démarche tient au

S0 Lys

caraclere imaginalil el concrel du supparl de
réllexion &L de dialugle que sonlt es scénarios.
A titre d'exemple, des ateliers de ce lype ant £1é
mis en ceuvre dans plusieurs villes all Danemark,
sur le théeme de I'écologic urbaine. L'objectif
élait de cermer comment les systémes urbains
paivaient se réarganiser dans les vingl anness a
venir pour salisfaire aux critgres de développe-
ment durable: Quatre scénarios ont eié prepa-
tes, de delix pages chacun, déerivant Une jour-
née quotidienne du futur en fonction de 'usage

ounon de nouvelles technologies. Ces scénarios

sont complétés d'informations chiffrées, par

exzmple 'snergis tonsormmees: par chacuns des,

technalogies, les vollimes de déchets salides a
recycler ete. La Communauté européenne (5) a
repris cette méthode dans le cadre d'un pro-
gramime Cyropezon Awareness Seenarie Workshup
Programme (EASW) qui a facilitg la réllexion sur
le diéveloppement durable dans prés de guaran-
te villes. Ce programme est poursulvi autour de
nouveaux enjeux sur la mobilité-cohdsion socia-
le el transports urbains.

[faccent mis sur ces trois methodes de partici-
pation ne doit pas masquer le fait qu'il existe
beaucoup d’autres démarches qui font partici-
per |& public & des degrés diviars.

Les exemples chaisis montrent @ |'evidence |'in-
venlivite des methodes mises en ceuvre.
Certalnes visent essentiellsrnent a falie participer
les cltoyens, daiitres cherchenit plus a créer des
espaces de dialogue et de dalibération partages
entre plusieurs greupes d'acteurs concermes.
Dans toutes les situations, les procesus stap:
plient sur'la definition claire des régles di g,
du rale et de Iz place des acteurs impliqués, et
point essentizl, impliguent une pfoduction d'avis
ou de voles permettant ainsi aux participants
d'évaluer vers une posture de respansabilité,

Ces modes de débat provoquent, il va sans dire,
du débat sur |z débat. Certains astiment qu'il y
a un rsque dfinitier des medes pernicieux de
damocratie directe qui s'opposeraient a la tradi-

TRATT{UES
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tion de délégalion démocratique, D'auties <'in-
terrogent sur le statut de ces productions du
débat, sous forme d'avis oy de recommanda-
tions, et leur utillsation (ou leur non-utilisation)
par les erganisatelrs ou commanditaires de ce
debat. Dans un fcas, c'est leur legitimité qui est
mise en cause, daps l'autre €as; on souligne le
risque. d'instrumentalisation ou de manipufa-
bonu Ces interrogations ant leur raison d’étre, ot
illimporte d’en débattre. i importe tout autant
de saisic quiau travers de ces méthodes clest
véritablement de |3 constructian #'une apinion
politique dont i s'agit. « N'y a-teil pas un para-
doxe majeur pour la démocratie qu’line minari-
t€ d'experts et de décideurs bien informes saient
seuls & determiner ce qui va influencer fa vie
quotidienne detous 7 & C'est en ces termes que
le Board of techaology daneis introduit sa dogu
mentalion sul les conférences publigues de
consensus. Et ce n'est certainement pas le fait.du
hasard si cette institution parlementaire, gui

patrent

posséde dans ses <tatufs ja mission de. dévelop-
per dans [z sotité le débat sur les enjeux stien-
tifiques et technologiques, a eté sicréative ot i
praductive,

Pourquel ne pas imaginer une mission sem-
blable pour I'Office parlementaire des choix
scientifiques el technologicues Frangais 7

1. The public consemus conferonce, Banish Board of
ecnnaloyy

2.« Titizen juries © towards best practice, a working
PAPEr = Institut= Far public policy research (GR).

3. Site Internet du Loka Center

4. o la canterence des citoyeny », Danjel Boy. Philinpe
Rogueply, Dominique Bannet-Kamel. A parailee datns Ja
Revug dey sciences palitigues,

5. Site du CORDYS - 'r'r:t[.r.r,-'mvw.cerdls.|ur'eu:.w,'

6. « Public participation methods - 4 framewurk lor ava-
luation = Cetie Rowe, Lyon . Frawer. Saience Techigiogy

and Muman Values, vol 25, 171, 2000 3-29,
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La reappropriclion des savoirs

~ Le réseau de santé
Nouvel espace de parole

Est-il légilime de penter que g seal de sants
constitue aujourd'hui un nouvel espace de paro-
le ? || faut alors préciser ce que I‘on entend par
espace de parole. De nombreuses questions sont
posées :unespace de parole pour gui ? Les pro-
(essiorinels, |es personnes malades, les dloyens,
| parote de qui 2 Du savoir du protessionnel, du
profane, de l'institution. Pour que! type d'échan:
ae, celui qui assure un rappert de domination
ou celUi qui permet Un rapport égalitaire 7 Pour
quelle circulation de Finformation 7 Celle des
experts, celle des mandarins ou celle des acteurs
des réseaux. Et pour quol faire 7 Des colioques,
des etudes, des enguétes ou pour agir ?

A chacuné de ces questions, il faudra répondre.
Mais essentiel estodans la volonté de faire du
reseau un lieu on'la parole de chacun alla mame
valeur. U'assaciation de toutes ces paroles per-
met alors de décrire les changemeants qui sont a
I'czuvre dans les nouvelles pratiques sanitaire
el sociale. ’

Premier grand changement porié par le réseay :
la communication entre tous les professionnels
situes sur l'itinérare d'une personne malade
peut d'une part s'2tablir, et d’autre part servir a
rendre cellitingéraire e maoins chaotiyue possible.

Pour arriver a cela; 1l a Bl rranstormear nos rap-
ports pour briser les liens higrarchigues, veri-
table gangue de Voffra medice-socale, qui
empéchait toute possibilité d'adaptation des
pratiques alx réalites vecues parlss personmes,
Mals ‘pour gue cetle parole sait libre, 10a fally
apprendre ¢ se connaithe soi- meéme pour mieux
connaitre |'autre, il a fallu admetire que le
champ de compétence de chacun pouvail
recouvri en partie celul de/l"autre, ila [allu res-
pecter e tavail de Lous, il a fallu apgprendre 3
déhatire... ¢'est dans ce tamps d'apprentissage
collectif que nous avons construil nog valeurs et
potre culture. Il s'agit danc ben la d'un authen-
tique espace de parale multiprolessivnnellz. On
comprend mieux pourguel, ausein des réseaus,
Vutitisation des nouvelles techniques de la com-
munication n'a pas du tout les memes objectifs
aue dans le systeme de soin traditionnel. L'outi|
infarmatique ne peut pas, et ne doit pas, servin
a normaliser les pratigues, méme au nom de la
qualite des soinssurtoul guand cetle-ci est rédui-
te a ltapplicalion de normes 20 service des inte-
rets Bconamiques. Foutil informatigue doit Etre
au service de 'amélioration de la relation entre
les soignants (medicaux au sociaux) e a per-
senne gui'demande del'zide. Ceci est cerlaine-
el ce gu'il y & de plus difficile: La population
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n‘a e cesse de fous [e mppeler el e sysléme e
santé n'a de cesse de lajire semblant de l'en-
tendre. Motre ambition dans le réseau est de
rendre effective cette relation, seule garantie de
la qualite des svins. Nous savans aujourd'hui
qu’il est possible d'utiliser informatigue pour
atteindre cet objectif. Mais ce n'est certaine-
ment pas les logiciels qui pous sont proposés qu)
ferant I'affaire. A nous donic de les créer, rous
nous y employons.

Un autre apport des réseaux est d‘aider les pro-
fessionpels a résoudre une difficults nouvelle et
Iréquente larsgu’on |faccusille réellement,
larsque I‘on crée les conditions de "empathie; la
personne en difficulte tend 2 poser sur la table
du professionnel l'ensemble de ses problémes
sans Lrop sesvucier de ¢ que pourrs réellemeant
fajre celui-ci, avec a ia clef un transfert psy-
choaftectif. parfois complexe. Dans I'ensemble
du e paquet », il y a des problématiques qui sont
de la compélence du professionnel et d'autres
qui ne le sont pas du toul, Lalternative 2xt alors,
soit e rejat, soit le guidage vers un autre profes-
sionnel plus compatent, pour la prise.en charge
d'un'des aspects du probleme. Si le profession-
nel est seul, il n'a pas beauceup de solutions ; 57l
travaille en réseau, il peut espérer avoir rencon-
treé la personne compétentz pour accueillic la
personne malade;

Le guidage fait partie de 'étuude de |a faisabilité
de la therapeutique proposée; quielle solt médi-
caleou sociale. Celle-ci comprend aussi la mesu-
re de llinfluence de la vie psychique, sociale et
atiective sur'la maladie et linverse. Ce quidage,
cette étude de la faisabilité thérapeutique

PRATICL LS
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conduisent le professionnel a entreprendre une
véritable négociation avec la personne pour
abtenir un accord de partenariat sur le prajet de
soins. Pour certains, trés influencés parla mede-
cine enseignée dans les Facultés, c'est perdre
s0n « ame = que de négocier. Le savoir donnant
alors le pouyoir, la personne doit se soumettre
ouw se démetire. Pour dfautres gul se retrouverrt
dans les réseaux, catte négociation est le point
de départ d’une nolivelle maniére de travailler,
plus adaptée aux réalités d'aujpurd’hui, st aussi
plus efficace et par la méme plus gratifiante.

C'est sur cette valorization de |a negoelation que
se construit I‘espace de parole du réseaus. A par-
tir du moment ou la personne reconnait que son
point de vue esl non seulermnent entendu, mais
aussi recunnu Coimme Jn savoir qui @ de la
valeur, son rapport & la santé s'en trouve Lrans-
torme. Elle devient davantage actrice de sa
santé. Cette évolution a &té trés préserite lors
des débals des Etats géneraux de la canté, et
cela serza inscrit dans 13 lol de modernisation de
la santd, au ehapitre « démacratie sanitaire ».

Nous pouvens aller encore plus loin dans notre
valonté de copstruire un espace de parole. |l
s‘agit de faire en sorte que le réseau devienne un
lieu oU, effectivement. la démocratic sanitaire
peut sevivre, Les atouts du réseau sant : la proxi-
mité, lmplication des prafessionnels des champs
sanitalies et sociaux, les partenariats avec les col-
lectivités locales, la promotion des nouveaux
metiers de la médiation, laicapacité a défivrer une
information comprehensible, @ recornnaissance
cles savoirs de ly communaute, Pelil 4 pelll, nous
canstruisans la santé communautaire.



I

a

-‘"."r;p{: ropriation des savolry

Visages

Le savoir internaute, le
patient et le médecin ?

Dominique Tavé - Médecin géneéraliste.

Et, apres ?

Cléemence Villa - Médecin géneraliste.

Mai, un jour, je suis passée di siatul de meéde-
cin a celui de malade; et gui plus est, avec erreur
médicale. Un cancer du sein diagnopstiqué et
opere, quis'est avére, Loy semaines apres relec-
ture au microscope, une « lésion frantiére »
2-surveiller.

Je crois gue J'al eu beaucoup de chatce dans mon
averilure. |'al été lres entourée par mes proches
qui se sont constilués en véritaple syndicat des
anges gardiens. |'ai pu, avec un bout de sein e

dix ganglions.en moins, aller en biblisthegue mea:

renssigner paur savoir s était plus prudent de
donner mes cheveuy, mes seins et mes ovaires a
la médecine dans des.chimiothérapies, plasties et
traitements divers, puis recommencer a EndLeter
sur I8tal des connaissances actuelles sur les
lEsinns frontigres,

Mais ce quia été difficile, <’est de trouver un
medecin qul n'ait pas peur, qui ose admetire mon
inguigtude et veuille bieh &ucider point par poirl
les zones d'incertitude de mon dossier. Et 13, 1 ne
s'agit plus. dfinformations, mais de regards, les
yeux dans lesiyeux, de reconnaissance des dan-
«gers, et d'implication dans les choix a faire,

Il dépose son porte-documents sur e bureau et
commence a en extraire des feuillets. Clest la
documentation quil & pu recueilliv sur I'Internet,
concernant les différentes techniques apérataires
actuelles pour san probleme de genou. I vient
consulter pour avair maon avis sur ces méthodes
chirurgtcales, Il est tres bien informe e, je suis ten-
1ge dedire, mieux que moi, mals je le vois malgré
tout déserripare et demandeur de conseils,
Triturant un malheureux capuchon de stylo, le
madecin que je suis est biery embarrasse face a ses
questions | Par contre; j= tiens a évoquer les chi-
rurgiens susceptibles de l'opérer ot lui parle de
leurs: competences techniques et relationnelles,
des structures dans lesquelles ils exercent, de la
rééducation postopérataire et de la durée pro-
bable de l'arrét de travail... de choses qu'il a-aussi
besoin de connaitre.

Grace 3 Internet, |2 patient a Un savoir de plus en
plus étendu et le confronte au notre. Mais (i per-
met-il reellement d'&lre plus libre et serein face au
soin 7 Certes, ||/ Faide pour un choix plus &clairs,
mals l'échange, la compassion, le douts, bref tout
ce gui Tait de |2 consultation un moment rela-
tignnel unique, ne se trouvera jamais sur le web,

VEATICUES
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patient

Ce texte signé collectivement développe et compléte les interventions de Jérome

Martin, vice-president d'Act Up-Paris, lors de notre colloque de Strasbourg les 10

et 11 novembre 2000 sur le théme : « L'information des patients, quels enjeux 7 »

Act Up

Imposer notre parole
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Octobre 2000 : a Nantes a'lisu Une conférence,

organisée par une fédération des prafessionnels

de sante, engagée dans la lutte contre le sida,
Médecins, pharmaciens, chercheurs, infirmiers,
representants de laboratores pharmaceuligues, et
queiques représentants d'associations se réunis-
sent pour discuter des problemes d'observance,
un des enjeux majeurs della prise en charge he-
rapeutigue des personnes infectées par le VIH. Las
interventions qui s'accumulent parlent de taut, do
la couleur des médicaments, de la charge affecti-

ve quitin malade atiribue aux thérapies qufil doit

subir etc,, sauf de 'essentiel, A Plssut de la confé-
rence, deux membres d’Act Up-Paris intervien-
nent pour rappeler ca qui letr semblait une &vi-
dence : & probleme majeur de observance, e
sont les elfels secoridalres des traitements aniti-
VIH, les dlarshes, les nausees, les calculs, les
ostépporoses, ostéonscroses, les cauchemars, les
déprassions, les troubles du métabiolisme des
graisses-qui entrainent des altérations impertantss
du visage, du carps, dela silhouette, etc, Comme
seule réponse, les représentants du milieu médical
et de la recherche n'auront apporté que des
vagues approximations paychanal.y'tjques &L un
pregramme « d'éducation du patient », qui doit
le convalnere malgré lul de gober ses gélules,
ruelles que soient les conséquences sur sa santé
ou dans sa vie quotidienne,

La surdité du monde médical. Catle conféran-

NRATLDEES

ce a fail la preuve, une nouvelle fois, de la surdi-
té du monde médical, caomme celui de la
recherche, aux dllenies 21 aux problemes
concrets des personnes alteintes. Pourtant,
celles-ci devraient &tre les premiéres & étre écou-
tées. Rien de plus simple : nous sommes des
seroposilifs, des malades du sida ; nous sbmmes
les premiars ‘concernés, individuellement par
les décisions que prennent nos medecins,
collectivement par celles que prennent les cher-
cheurs. Ces décisions ne peuvenl étre prises sans
nous. Rien nlest moins evidenl, pourtant : le
miliet: médical considére les sérapositifs et les
malades avant tout comme des « patients», des
objets d'étude, el nom comme das interlocuteurs
a part entigre qu'il faudrait écouter. Un des buts
premiers d'Act Up est de lutter contre cetle sur-
dité et d'imposer aux medecing, aux cherclhieurs,
aux industries pharmacéutiglies ou encare aux
pouvoirs publics, une parole qu'ils ne consjdé-
rent pas comme legitime, D'oll 1a nécessité
d'imposer, par la force i besoin est, notre para-
le. Clest le sens d'une grande partie de nos «
Zaps =, 5ines médecins ou/les chercheurs ne
veulent pas nous entendre, nous allons les y
obliger et les contraindre @ prendre en comple
nos 'problémes.

Un zap d’Act Up. Un exemple trés actuel : en
octabre 2000, un service de la Pitie Salpétriere,
qui méne un essai sur le New Fill?, sssuie un zap



La réappropriation des savolrs

d'act Up, qui proteste coptre |'exclusion de la
seule femime de cel essal incluant a ce jour ten-
te-ting persannes, Cette milftante d'Act Up a
surréagl apras une premigre injection du pro-
duit, il a donc fallu dirinuer |2 dose. A ce titre,
elle perturberait les donnses de I'essal et <'en
voil donc exclue: Plulsl que de travalller sur les
raisans qui ont causé cette réaclion, el dlen Lrer
les mnsﬁquen-ms pour 'essai, les invastigateurs
ont préféré exclure cette femme : elle continue-
ra & avoir les injections, mais sans suivi et sans
qu'elle soit comptabilisce dans les résultats. Les
conséquences en sont graves : d’une part, sans
sulvi, cette persanne pell développer des effais
secandaires, dont an peul se demander com-
ment ils sefont pris en charge, hors essai.
Dfautre part, quells peut 8lre la validité dfun
essal oui exclut tous les eléments perturbateurs
sans en tirer des analysss qui nuanceraient les
resullats finaux 7 On e voit avec cel exemple, la
défense de Hinterét d'une malade remeal en cause
fa rigueur aves laguelle ['essal devrait élie
conduit. C'est ce gui ninos medseins, ni las chet-
cheurs n'arrivent toujours pas 3 comprendre :
ecouter les malades n'est pas seulement une
nécessité ethique — ce qui devrait déja suffire ;
c'est aussi une garantie de rigueur scientifigue. A
quoi bon, par exemple, ouvrir un essai d'immu-
nathérapie (Essai esprit; ANRS 101) a deux cents
personnes en France, sur six ans, quand cé pro-
tocole trés contraignant expose les patients a des
effets secondalres trés lourds, sans garantie de
bénélice 7 Cel essai risque d'élre voud a 'échec,
Ia lotirdeur des effets secendaires contraignant
les persannes & ahandonner & traitement, ce qui
perturbera les résultats d'un essal lrop lang. Gn
aura exposé des personnes & des produits
toxigues sans vraie garantie de résultats.

Faire entendre nos voix. Faite entendre nos
voix m'est pas suffisant pour &tre reconnus
comme deas interloculeurs a parl entiere par le
milieu scientifique et médical. Il nous raut aussi
posséder les connaissances suffisantes. Act Up-
Paris compte une biologiste parmi ses militants ;
les aulres membres, ¥ COMPris c2ux qui tra-
vaillent dans le domaine médical, n'ent pas de
farmation scientifique 3 la base. Nous nods
sommes formés par nous-mémes, pour nous-
memes : en lisant les reyues spécialisées, en pio-
chant les informiations accessibles sur le Net, en

imposant notre preésence dans les conférences’,
etc. Nous développaons ainsi une expertise parti-
culiers, qui meéle connaissance scientifigue et
experience personnelle de la maladie. Et c’estia
ce tifre que nous-avens pu nous. impaser face

aux interlocuteurs du maonde meédical, de fa

recherche et de Findustrie pharmaceutigque.
Avec d'autres associations de lutie contre le sida,

Act Up a fondé le TRTS, groupement qui esl

devenu linlerface enire les médecins, |es labos
el les persenngs infeclées. Le TRTS « digere = el
transmet aux serepositifs I'infarmation collectée
auprés des experts, et leur rend campte des avis,
des problemes el des revendications des per-
sorines infectees.

Le TRTS, danc Act Up-Paris, doit relayer infor-
matian que nous obtenons. C'est le but de
natre d'informations  médicales,
Protocolles, qui passe en revue les ossais en
cours, les vulgarise, mais aussi les critique. C'est
aussi le but ds notre glossaire, qui reprend et
explicue les mals quiune pesonneg infecide
peut entendre au cours d'uhe cansultation et
qu'il ne comprend pas forcément. Clest enfin le
but de nas réunions publiques d'informatians

ravile
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médicales, qui. s les deux mois, confrontant
sur un sujel précis les exposés de scientifiques
aux guestions de parsonnes, dont |a trés grande
majorite est liars miliey assoclatif. Le principe,
on le voil, n'est done pas seulement de vulgari-
ser-al transmellre 'inlotmation, mais que celle-
ol sall réapproprige par tols, pour fue chague
malade ait les armes suffisantes pour traiter
d'égal @ égal avec son méedecin ou I'investiga-
teur del'essui auquel il participe. Clest e pringi-
pe de 'empowerment.

Pes médecins et des chercheurs 3 éduguer.

Le combat gu'ont mené les assadations de lutie
contre le sida a modifi€é les relations
malades/médecins, en remettant 2n cause la
toute puissance des premiers. Eirangement, ce
pregrés n'a pas fail vealment Lache e'hulle au
sefm, dautres dormalnes de santé. Et méme au
seiny de la |ufte contre le sida, il &St foujours
remis en question : la conférence de Nantes ou
I"essal New Fill nous I'ent assez montré. D'une
manijere geénerale, nous pensuns gque, obnubilés
par lg conuole de fa charye virale, nos medecins
traitants negligent les repercussions des traite-
ments dans la vie gquotidienne. Un des exemples
les plus frappants tient dans |z maniére qu'ils
ant de remplir les dossiers de demande de pres-
tations auprées de la COTORER Shls mentionnent
les données biologigues, ils négligent Lrés sou-
vent les effets secondaires des traitements,
comme les diarrhées, les nausées, les calculs, les
trodbles psy, les ostéoporoses, les troubles du
métabalisme, lzs problémes cardiaques, elc,,
qu sont parfois tout aussi handicapants gue 'in-
fection @ VIH méme. Les mededins el les cher-
chedrs auraient pourlanl oul inlérel & cem-
prendre les ‘demandes el las oiitiques des
malades face 4 des traitements, que, du fait de
lzur caractére 'contraignant, de la lourdeur de
lear répercussion, ils ne pourrant prendre sur le
lang terme. |ls auraient tout Intérél, en dialo-
guant avec les personnes inlectées, a explorar
systamaliguement de nouvelles pistes:: le déve-
lopperment de nouvelles molécules, mains
taxiques, bien sir, mais aussi les interruptions
pragrammiees de traitement, les vacanees théra-
peuiigques, «qui permetiraient un contmle du
virus tout en soulagzant les persunnes infeclées
des effets secondalies. Pourtapt, alors gue ces
sallitlons existent, et gu'elles méritent, avec 'ac-

PRATICUFS

patient

cord des. personnes infectées; d'étre Leslées, les
médecins presents a Manles, representalifs
d'une grande majarilé de nos prascripteurs, pré-
fereraient metlre en place des programimes
d'éducation cu patient. Mais le « patient » n'a
pas 2 &tre « édugue « ; il'a a &tre informeé ces
risues au'll peut caurir 5"l prend mal ses trajle-
ments, LU inversement, il doit aussi gtre scouts
guand i affirme re plus vouloir prendre de thé-
rapies, parce qu'elles invalident trop sa vie. Ce
puint de vue doit étre pris en compte dans la
décision thérapeutique. Si des persannas daivent
étre éduguées, ce sont bien les médecins &t les
chercheurs, Celx-¢i doivent enfin comprendre
que les polythérapies, malgre leur gllicacllé, ne
sonl pas ung sohiiion durable ; qu’jl est donc
nécessdire de peser, aved les persorines concel-
nees; les hénélceas el les risques d'une mise sous
traitement ; de mettre en place, avec 'avis eclaj-
ré des personnes séropositives, das essais visant @
améliorer leur santé &t [aur bien-éure

1. Up zap ast Une action sclain, IBgale, de Folie dela
desobaissance civile. || parmet da créar des rapponts de
lore uVec nas [hterocutelrs (fin foyembre 2000, nous
ayans ferme les usings du labosstaire Roche pour exiger
delx a ise 3 disposition accelgrée d= letr derrtiers
malécyle anti-VIH, e T20) ; slexprimer notre falere (en
1991, nous avors fnterrompu la messe dela loussainca
tNolre Dame de Py pour condamner les plepos du
pape si-lepeéservatif) | d'alerter les médiasiet l'opinien
puligle d'imags de la pose, par nous, d'n preservatlf
geant, le 17 decsmbire 1993 sur l'obsiisque de fa
Concerde o fralt le toedl dU moende), Les 23ps répondant
a Lne ergansation i8S sircie, des mpérages sont faits,
on nomme urrEsponsabile de laction, un pone-varol
et L cantac polics. ter aln dasstrer la sedunils de
tols, y.compris-de nos doles, et V'efficacits cel'action,
2. Le e Fill oat cnproduft aul permet la dparation,
notamment du visage, des persennes attelintes de: ligoa-
trophie

3. L3 présence de malades i sioa dans Jes cenfersnces
n’avalt au debut des annses gualrs-vingls, aucun equi:
valent. Ce sont:les netivisies sida quiiont di l'impeser
Lin des enjeive diece comibal a & Ly mse en place de
Hi\f-lr:-rrngvs‘ lisize dla cnnvivinlile & de repos stricle-
MENLrasarves AU personnes serapositives, Toul enleur
pormcttant o se reposer, le HIY bunags rend visible laur
preserce ay sein d'une canférence:
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reappropriarion

L'information médicale et les patients

Quels enjeux ?

Information : du latin informationem (qui
signifie action de former, de fagonner), de
informare, infarmer.

Informer ; du latin informare, de in...., et
forma, forme ! proprement donner une
forme. Informer, donner une forme, ins-
‘truire, donner une siructure, méme meéta-
phore dans les deux cas.

Formater : soumetire des informations a
un format.

Conformer :

1* Donner la forme. Les eaux ant conformé
certaines portions de la surface du globe.
2% Rendre conforme. Il conforma sa vie au
medele qu'll s'étalt cholsi.

‘5 conformer :
1°Se rendre conforme, devenir conforme.
2°Se soumettre

Le dossier médical, un gadaget pelitique ? L=
projel de |oi de modemisation de [a zanle qui
devrall, aprés braucoup de retard sur le calen-
drier patlementaire initialement prévu, &tre diseu-
te cette année prévait dans le chapitre « Droits

des malades », deux rubriques : l'accréditation

des associations représentatives, d'une part, et la
definition d‘un dossier tvpe, d'autre part. L'acces
a un tel dossier meédical, sl salisfait aux
demandes sxprimées |ors des récents Elats
Géndmaim d= |2 Santé, est un leurre quant alix
droits des malades et la réapprepriation de leur
santé, tant que des questions préalables nlauront
pas &8 clairemmen| détalluss au plan politigle.

Une réflexion sérieuse sur le sujet doit poser la
question du formatage actuel de l'infermation
médicale. Foser la guestion de linforrmation du
patient, c'ast savoir metire en question le cadre
quiTagonne le comportement des soignants mais
aussi celuides soignes el ce qui se joue enire eus,
Rappelons que dans notre situation actuelle « l'jn:
tormation du patient = se joue dans le cadre
convenu, necessaire mais notoirement insuffisant
du collogue singulier soignant/soigné. Qui plus
esl, pour ce qui est-de la medecine libérale, per-
dure un made de rEmunération  hégémonique
devent compl&tement ohsolate & |e paiement &
l'acte curatii o, plus le professionnel |jbéral
prend e ternps d'&couter, de parler, de dialoguer
- gages d une certaine qualité de linformation —
et mains il gagne dargant |

FRETHELERS

Patrice: Muller

Metlecin penénilinie
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Flwivent les ascétes dans notre société ot pour-
fant l'argentest rof |

MNous alfions palrtant taut intérét 3 aborder un
cadre heaucoup muins précis, moins institiitionna-
lse ob deyralent exister dlautigs CIEONSERNCES
regulisres, d'échariges dinformations entre les dif-
férents acteurs (citovens, professionnels du soin,
du seeteur social mais auss les gestionnaires, les
juristes 2l les chercheurs) dans une vision de sarnte
publique ou communautaire, C'est au sein de telles
nouvelles habiludes de dialoguz que se trouvent
les bases d'une mailleare approche des réalités des

professionnels du secteur socio-médical (les savairs,

el |les zones d'ombre de la pratique médicale) et
des attres : les réalités sorio-economiques des per-
sonnes et les déterminants de la santé en amoent de

la maladie comme 85 nuisances al) travall, les

canditions d'Rakitat, d'urbanisme, lgs facleurs
pathogenes envirannamental,

Tenir compte de larriere plan général, de
riolre socle culturel el sociglal sur lequel se
déroule la production de I'information médica-
le; Jamais autant:gu'a notre éporgue les medias au
sens large ne se sont emparés des questions li6es
aux problemes de santé (presse, telévision,

banques de données disponibles sur le web). De

plus en plus souvenat, pour des nécessités d'effets
d annonce vis-a-vis des inveslissers financiers ou
de course au prestige, les nouveautés médicales
courtcircuitent les canaux habitusts. dinforma-
tfon des professionnels du soin, 'les mettant
devant le falt accompli. Tel nouveau medicamenl
arrive sur le marche de la medecing, annence
cemme une jfnovalion majeare dans les medias
grands publics, avanl meme guie le migdstin ait
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recu la moindrz informatjon professinnnelle perdi-
nente pour seh bon usage’,

Urie autre action est a mediter ; celle des assotia-
tinns des malades du sida gui ont £t€ des moteurs
ues efficaces pour informer & propus des plus
récentes decouvertas medicales, non seulerment les
malades mais aussi les soignants en-exigeantd'eux
d'etre a jour sur le front des innovations diagnos:
tiques et thérapeutiques concemant la maladie.

Qui veut accéder aux Informations du dossier
médical ? Le dossien medical vaul de ot pour fe sec-
teyl marchand de.la médecine, de lindustde phar-
maceutique aux tompagnies dassurances privees
er) passant par les industries de la teleinforinatigue.
Ailleurs, les progres tres rapides dl génie génétigue
lalssent entrevoir de formidables perspeclives indus-
trielles en imaligre de médecine predictive ; il faut
citeravec efirol ces compagnies privees qui sappro-
prient des conlrals dexclusivite sur le patrimoine
genstique de l'ensemble dlune population”.

Du eoté du secteur public existent d'auties périls
redoutables. La problématique, ici, est en efiel 4
situer dans les enjeux des dispositifs généralisés
d'informatisation, mis en place par une Assurance
midladie devenue 'exemple type diine structure
technncmatique et contralisée sans réel cuntrole
démncratique ; ou encore, st lon setourne du chta
du monde hospitalier; les progé&dures d'aceredita-
tien sur le mode des normes 1L.5.G.0, issues du
mibnde incustiiel 6l qui elolgnent de pilus en plus
an plus les inlirmiierss et |es madecing de ledrs fonc-
tiers de soignants. Dans cette ambiance genérale
de convolfises misicantiles d'un cdté, ot de
contrdles economico-administratifs de 'autre, les
informations médicales pour le « bon soin », les
plus pertinentes, les plus sensibles; ne paurront
pas, par necessite elhigue, figurer dans fetres pro-
bable et redoutable doessier medical intarmatisé.en
cours d'élaboration au niveau européen’.

Linformation médicale relative aux colits des
soins. Ceslla molivation essentiglle, pour ne pas
dire exclusive, qui stimule les décisionnaires
actuels pour la politigue de sanlé; el de ce painl
devue la cahpaissance des calls (le mpport talle
pracédure de sain/tel colt) est primordiale pour
la mise on place des stratégies puolilicy-econo-
mdues des uns et des qulres: 25 geslionnaires de
| Assurance rmaladie, les représentants de I'Elal,



Ies actsurs du secteur prive. L= type d'infarima-
tions dant [ls sont trés friands ont trés pel de rap-
port avec la question de la qualité des soing, mals
ils prennent prétexie de cetle dernigre pour
mellre en place les Lrés lourds moyens nécessaires
pour suivre, surveiller, punirles cansommateurs

au les producteurs de sains ou encare; vendre les

données ainsi glanées aux industries de la santé.
Ce sont ces paramalres &conomiquss, et eux
seuls, qui sous-tendent les énormes usines a gaz
inforrmatiques qui sont en traim d'&tre mises @
place (dossier médical informatisé connecté ou
canpectable, le numéio permanent d'identifica-
tion sante, les PM.S\, poins LS.AS et autres
caftes SESANI-Vitale). Sont partle prenante de
cette trés juteuse affaire tous les fabricants de
machines et de legicigls informatiquss,

La dimension juridique et jurisprudentielle de
I'mfarmation médicale. MEme sl nous somimes
encare tras loin de la médecine américaine, I'épée
de Damoclés existe de plus en plus dans'la téte des
professionnels du soin, 1l-exisle une tendance a
laccroissement de la judiciarisation du dialogue
médical. On assiste ainsi a la mantée gn puissance
des formulaires standardises de consentement
éctaire qui font dea plus en plus fréquemment par-
tie du paysage du soln et qui sont censes pallisr les
défauts dans la qualite et la quantité d'inferma-
tions reclamess par le= usagers depuis de trop
nombrelses anneées. Faule d'avein pu' Institulion-
nalicer des [upmes réqulieres de débals al les
« comptes a rendre & pouvaient Etre otbatius,
c'esta fa justice que ['on s'adresse par défaut. Avec
quels colts pour la relation medicale s, avant toute
idée de soin, le professionnel du sein en vient @
informer « son » patient, dans le seul but de ne pas
tomber sous les fourches caudines d'un juge d'ins.

La réappropriation des vavoeirs

triiction 7 Cstte amibiance d'une information médi-
calc oppesable jundiguementl influe de facon
négative sur les nécessaires el inévitables risques
gue prennent les soignants dans leur mgticr:

Pour une information volatile. Larsque cast la
Justice qui déraille en partant gravemeant atteinte
aursecret professionnel” lie les snignants & leurs
patients, <'est une réticence de plus pour consi-

gner sous forme de races écrites (gui plus est,

lorsgue transerites dans des outils infermaliques)
quoi que ce suit de lordre e [intimité et du
privé des persennes gque nous seignons. Pe sorte
que beaucoup d'informations pertinentes pour le
soin disparaitront de tous les supports matsriali-
565 de nos memaoires professionnelles. .,

Pour étre tous hien informes, il est nécessaire de
renouveler les modes de débats. Ny a-t-il pas un
paradaxe majeur pourla démocratie quiune minoe-
rité d'experts et de décideurs bien informes soient

seuls a déterminer ce quiva influencer la vie quot-
dienne de tous ? Clest e ces termes que le Soond of

technnlogy danols intraduit sa documentation sur
fes canlérences publiques de consensus, nous ap:
pelle un des auteurs de natre numéra’, Le « hien
informé w de ceux quiisont dans les rouages du
polvoir palitique economigue au administralif deil
étre elargi & lenserbile de la papulation. Les medias
el lss assaclations de malades y contribuent (e,
Les disprsitifs notveaux de discussions participa-
lives entre « profanes el experts s deqits dans e
rieme article apparaissent Utiles pour amelicrer upe
démpcratic participative daps le champ de [a santé.
Clest 3 ce prix; gue les enjeux — souyent contradic
toires — qui conduisent & faconner les evolutions de
la fagon de svigner, apparaitronl plus clairement
ALK VELLX des Cim_\,’EﬂS.

1. Rappelons par exemple la campagne massive dans
[esimadias, aie in de'abinee 1999 concariant le msdi-
cament anti-grippal Zanamivin (Relenza) & 'oceston e
sl mise sur-le mercne, alorsque lesindicEians [HHIT-Ea
Banne utilisation n'zvaient pas encore 412 definles.

2. En 1896, la sociéte prives DelCode Genotics shest
appiopries, pour douze ang, |'excllisliité de I'Ensde =t
de i'explotation des donnges gensliques de ['=nssmble
de |3 population slzndise En novarilbre 2000, 13 socis-
£ gustralienna Autogzn a fait de mame aux fles Tohga,
3, international Standard Qrganisancs;, Tpstitution char-
gée d'dlehiorer des nanmes applicables mptdialiment.
A CL.odans ce numero arlide o Annle Marcbeix, qul e
décrypts pour nous le travail du CEN. [Comité euro-
peen e normalisation) domt les appllcatiens $limooss

ront & nows cnFrance, comma dans toute ja CE

5. Progtamme de MEdicalisation des  Systémes
Alninrmatinn @ outil (nformatisé pour mestiner e tiviié
miadizcate @ le colll ey sons a |‘P|;')|:rili'zL

6. Indice Statistinue d Activits

7. Durant l'éte 2000, dans le cadre d'uns instruction
puolr trafic de greduis' llidte 3 "=ncontie d'ur patient
du centre Rivages (strociure specalivée dany la prise e
chargs de patients toxicomanes) & Sarcsllss (95), un
Juge dinstructien de Fontanse a izl |armoire forfe
contenant l'ensemble des dossiers madicaux ou centre,
Puis-a procddd 3 levee des scelles et a consults L
meme lesdossiers medicaur dss patignts suivs.

8, Cf article de Dominjque Boanne-Kamel, .44 dans.ce
NUMmMer de Frotigues

MEATOLLS
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Ce témoignage d'A.C., a été recueilli en novembre 2000 Monique Sicard
par Monique Sicard, qui nous Je livre ici.

filomtijue Siarl e
cheschenr au CNRS,
cirgaste et eseignante &
& [ SFies recomBiians d’'up ami, psychiatre et psychanalyste, luniversité de Lyon |l
er bl ol et b2 ligue
de ke plii oyl

i‘ai dirigé mes pas en direction de 'hopital 5, a Paris Je souhaitais trouver
une solution 4 des pro-
blemes de chirurgie abdo:
minale réparatrice, profé-
rant en cela [‘hopital @ la

i Petites SCé Nnes

de recammandation.

o e oo o 0 UNE cONsultation ordinaire

rendez-vous T prive eu
public. La premier, a court
terme ; le secend, seule-
ment six. mois plus tard . Connaissant les tarifs du privé g 'hapital, J'optals
sesolument paur 'eption "publie”, [l fallzit, peur confirmation, rappeler treis:

semaines avanl la zonsuliation.

Le jour | tembait en piein cosur de la semaine; mais les rendez-vous n‘aveient
liew ni le soir, ni le samedi. Sur mes vingtcing jours de repos annuels, j‘ai
dane prélevé une demi-jpumée pour une consultation hospitaligre fixés six
mais plus fard 3 10 heures dumatin. & 'heure dite, les médecins avaient
déja plusisurs heures de retard : le rendez-vous aurait lleu I'aprés-midi. La
demi-journée de congé se vit adjoindre une demi-journée supplémentaire.
Le hall d'accueil &tait vivant, avec cafétéria et librairie. |2 personnel hospita-
lier semblait accomplir 13 un véritable travail d'équipe. e fus plutat chaleu-
retsement reque. Dans la grande salle du 1% étage, les patients &taient nom-
birelx qui déclinaient leur identile au comploir, & perlée dioreille de leurs
voising. "' Nom, prénom, age, situation de famille, profession " - c'ézjent les
seuls renseignements exiges. Je éponddis & volx basse. .. deux enfants...
separée de mon mari... . Un homme tendait ['arsille. EL comimie 'infirmigre

protestait : * Mals cela m'intéresse beaucoup | ¥,
Le professeur N... m'a reque dans un bureau moderne decaré de sculptures
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de polssons et autres objets marins, L'accueil fut
frold, quasi glacidl. Le coup d'eil a la fiche de

renseignements, rapide : "Ingénigur ? Cela vous
plait 7 C'edt un beau netier, mais trop nom-
breux sonl ceux gul se lajssenl Lenler par les
fonctions commerciales.' "Nen, mol je suis res-
pansable des systémes dlinformation dans une
bangue” [l me demanda ce que je souhaitais

exaclernent. e désirais bénéficier ¢’une chirur-

qie réparatrice apres mes deux grossesses © la

najssance de mes enfants avait provogué des
déchirures musculaires entrainant un inconfort
permanent et des désardres esthétiques. Rien ne
me fut demandg sur d'éventusls antécédents
medicdaux, sur mon glat de santé Lindicalion de

ma profession semblait suffire.

‘Quelgue temps avant cette incursion en hapital,

["éLais allée capsulter le chirurgien dfune dinique
privéz Il mravait auscultée, examinée avec
attention. Cette fols, rien,.. ou peu': le profes-
seur ma fit passer de l'autre ¢été de son bureau,
me demanda de soulever mon pull, resta-assis,
jeta un bref coup deeil, minvita 3 regagner
mon siege. D'un ton peu améne, il m'a alors
posé deux guestions quiim’ont surprise : "Est-ce
que les cicatrices vous: génent 7 Tenez-vous a

votre nombril 2"

[‘ai tenté de replacer la conversation sur le plan
médicdl : "En quoi consiste 'opération 2 Est-elle

douloureuse ? Combien de temps faudra-t-il

staliter 7 etc." || coupa court : "De toutes fagons,

on nfen est pas 13, fe n'ai pas accepté de vous

GpEerer, j2 Ne Vous sens pas, je ne suis pas sir de

vos maotivations : vous allsz frie donner de faux

arguiments comme des histoires d'argent pour

miglx vaus eclipser” & tombal des nues, Venle

PRAT] QUES

en patients, je mie transformais en accusés, Je
pensais, a vrai dire, que |'Opératicn serait rem-
boursee et donc gratuite dans une large mesure :

la clinlgue privée me avait confirmeé.

Il reviot 2 la eharge : "Savez-vols gue vous pres
nez des risques 7 Etes-vous préle a les assumer 7"
Quels risques 7" 'Le pirs, évidernment, c'est |z
mort ' Il m'apparut clairement que les recam-
mandations: &erites diun confrére me: faisafent
défaut, que les candidats & la chirurgie &taient
nembreux, que les médecins pouvaient dés lors
sélectionner leurs clients selon des critéres qui ne
relevaient pas tous de’la médecine. Devant mal,
il s& mit soudain a parler & son répondeur enre-
gistreur, confiant a la machine les informations
qu'il n“avait pas su me donner - "|e viens de rece-
voir tne personne de trente ans gul solffre de
vergelures gt de distensien de |a parol abddrri-
nale. Etant donné gue |'opération n’aura gu'un
résultat partiel, je |ui consellle de réllechir, d'at-
tendre trols meis, de prendre rendez-vous avec
le protesseur ... psychiatre, qui dennera des
indications psycholugiques, Je deciderai alors de
Fopportunité d’upe opération.” |e lui fis remar-
quer que si je n'étais pas motivee, je n'aurais pas

attendu pendant six mois. |l m'a fait sortir.

Jai pris immédiatement rendez-vous avec G...
DEUr LNe journée située trois mois plus tard. De
retour a la maison, m'apercevant gque j‘avais
commis une erreur de date, |‘ai aussitot rappelé
I'hapital Hixant — cette fois clairemeant - Un nou-
veau rendez-vous, Que s'est-i| passé 7 Lorsque [
suls ravenue, trois meis plus tard, un jeudi, [
n'ai pas &t bien accueillie : le professeur m'avait
attendue le mardi précédent, La salle d'attente
étalt alors quasinent vide :j'ai demandé a le voir



brievernent : 'De toutes fagors, 1| refusera de
vous receydir, il n'aime pas les imprecisions de
dates”, me futil répenhdu. |ai donc pris un
secanid fendez-vous un mois plus tard et une
derni<journée de vacances supplementaire. |'en
Elajs alors a/deux journéss de repos perdues el

plus-de dix mois d’altente;

"Bonjour 1" me dit-il d'un ton agressit, me rap-
pelant avant tout entretien le rendez-vous man-
«qué du mois précédent. |e me suls assise face a
lui. Immédiatement, [ai remarqué, sur ma
gauche; un £cran de télévision : sur l'écran, men
propre visage en gros plan. Troublée, j‘al oublié
de donmer [a lettre de recommandatian que,
cette fois, j& m'élajs procurée. e vis la cameéra,
suspendbe au plafond : "Non, ce n'ast pas pos-
sible, il e me filme pas, il ne peut pas faire cela,
le cafitact est sGrement caupé...". Pourtant pre-
naienl sens les bruits curieux (réglages 2) que
j‘avais entendus ‘depuis Iz salle d'attente, slors
qu'il etail seul dans son bureau, (| éil soup-
gonneux : "Vous avez commis une erreur sur le
rendez-vous, 11 sagit d’'un acte grave qui remet
tout en question.” Il m*a demandé lss raisons
pour lesquelles [‘élais allés voir M. |"ai expliqué
de nouveau. |'ai dit aussi que cela ne s'etait pas
trés bien passé avec lul. "Eh bien, me dit-il, vous
allez me raconter cela. Asseyez-vous sur ce
sigge." la caméra &lail, cetle [ais direclzment
pointés sur moi. Mon visage toujours en gros
pian, mieux cadré. Sans dire 'Un mot, || s'est mis
@ regler 'apparell de prise de vue avant de se
rassenit @ "Dongc... vous soudhajter vous faire
Iupé_rel, imals pour quelle ralson 2" ) élais profon-
dement troublée :TVous étes en Iraln de pie fil-
mer 77 'Ouil' "Dans ce cas, sstce gue je peux
vous demander d'arréter 7° "Oul.” (d'un ten

sec). Il a coupé un bouton dialimentation,
['écran <'est €tzlnl, mais je ne savals pas si la
camera, elle, ne cornlinuail pas a (onctionner,
"Racontez-moi ce que vous étes venue deman-
der a M.,

favais entendu dire que c'était un trés bonser-

Comment [‘avez-vous connu 2"
vice." "Mais gue voulez-vous exactement ? Que
voulez-vous ? Que cherchez-vous ? Le ton, celte
fais, Etait nettement agressit. '|e préfererais étre
aptrée & 'hapital qu'en clinique privée, je pense
que les conditions sant meilleures". e ne com-
prends pas ce que vous voulez, Réfléchissez
avant de revenir, votre demande n‘est pas claire,
Aujrevolr " I'al été carrément mise a la porie.

|'étais houleversée.

'3l compris que sans argent, sans recommanda-
tion particuliere, je n'avais'rien d'autre a esperer
qu'a devenir un cas filmé pour uhe éventuelle
diffusion aux éwudiants. Religuat d'uneg épogue
pas lorcemenl revolus ol Pon ameraib les
patienls dans I'amphi, sans imaginer un instant
que le dispositif puisse perturber l'experience,
Mais il y avait incantestablement, dans la scéne,
une nouveauté eruelle : c'étaient lesinfinics pré-
cautions que prenaient les médecins @ évaluer
|'aptitude de leurs patients a se retourner contre

eux au cas ou les choses se passeraient mal. »
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‘est de cet enfant-la
que je ne veux pas
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’
I- enfant s'ast fait attenidre mais lorsau’ll est venu, elle re attendalt plus. Son
compagnon, celul aver lequel elle vivalt depuis six ahs, 'avait quittée deplis
peu, clie était seule,

I"enfant stest fait attendre et aujourd’hui elle le sait. e n'est pas un enfant. C'ast
un retard de regles, une amenorrhee camme s disent, de ce mast hideux
COVTITIE Line ma_?a:;iie._

Leplant s‘est falt attendre; elle & plus de guarante ans.a présent, I'age aunuel on

parte de « grossesse précipuse . De ces grossesyes gui ne sont pas recommandees

par la faculte, De ces grossesses dont on calcule les risques. Die res grossesses

unigues, une seule fois, une sedle chance, et puis plus jamais Madame, aprés.ce:

sera-frap tard, vous en &tes consdente 7 ['enfant s'est fait atiendre, &t alle, qu'ist
ce gu'elle attend 7

Elle sgvalt bien gu'elle
etait coupable. Coupable
de cette sterilité interrmi-
nable; inexpliquée, secré-
te, qui a fait fuir ceux
auxnuels elle en parfait
et cpux auxquels elle
han  parlait  pas.
Coupable de ne pas
voulojr de celutla, 'enfant offert par la nature, ['enfant miracle de ses ovaires.
Coupable parce qu'elle ne pourra pas y revenir, elle va tout griller en une seule
fais, pour toujours. £t la ménapause, (4 ne vous tait pas peur ?

L= médecin est un homme d'une anguantaine d'annges quit la fixe avec lassitude,
Clest un militant qui en a vu d'attres @ des curetages sanglants, des vovages en
Hallande, des histoires de piglires &t de pompe avélo, Des cambats gl en valaient
la peihe. Mais ¢a, upe temme milre qui vous parle de sop réve dienfant de toute
une vie et qui n'en veut plus lersqu'il arrive, ca ne meérite pas un combat

tlle ne lui demande pas de combattre. Ele n'est ni pauvre, nl malade, ni trop
jeune, mi mere de famille nombrelse, On ne peul pas la sermonner comme une
garmine étaurdle quf a publie de prendre sa pilule. On ne pedt pas Ui prendre la
main commie st 2lle avall besdin de réconfort. e =t simplement determines,
alle ne reclame pas de canseil, elle ne soflicite pas de-permissien, elle ouvre son
agenda pour cemander quand |'intenvention pourrait avoir isu. Bien sir ce n'est
pas & lui en juger, si elle veut viaiment une interuption de grossesse, mais
enfin, ce n‘est pas une intervention de convenance tout de méme... Hie gagne
bien savie 2 Elle n'a pas de probléme de logement ? Elle pourrait I'élever seule ?

Elleveut un enfant et un amoeur, un enfant avec son amour. Cllene veul pasdiun
enfant par dessus tout, Elle n'est pas venue négocier une vie mals choisir sa vie,
Elle n'est pas venue se plaindre de sa détresse mals user de ceite liberté violen-
te, radicale, qui la délivre de ce qu‘elle ne veut pas subir. Au ton de sa voix lors-
qu'il [l enjoint de rétléchir encare, elle comprend qu'elle sst coupable depuis
silongtemps, que sa faute remontesi loin qu'elle précade son histoire. Elle com-
prend ue malgre les lols, aucutie fenime n'a Jamals fait ce qulelle falt aujolr-
dfhiw, elle est toijours la premigre fammie qui dit nen, je e veux pas de cet
anfant;, ou plutdt : c'est de cet enfant-la que je ne veux pas.
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- Quand '8cris ces lignes, les associations (ATTAC, Ia-Co_mT}'dér'alic';n paysan- Christian Bonnaud
! ne, la Coordination pour le controle ciloyen de |OMC, de lutte contre |'ex-

- clusion, de droits des femmes...) "s opposent résclument” a la Charte euro-

’ péenne des droits fondamentaux qui doit étre officialisée & Nice. Eles esti- Erésident du Syndicar de fa

= ment que ce texte est lne "véritalile grande piece moniée de patisserie dans mifthecine grndrale (SMG).

laquelle serdit cachée une bormbe a retardement destinge a faire explaser |es
dieits fondamentauy sociauk’,

r Dans ces droits fondamentaux; sont inscrits les principes d'un service public
. de santé cuvert @ tous avec un accés Eqalitaire. Des mesures récentes prises,
. et dauires que nous sertens venir, vant dans un sens exactamant inverse. |l
: en est alnsi de l'obligation faile par'la loi aux médecins d'écrire sur les volets

destings au contréle méd|-
cal des arréts de travail et
prescriptions de transports
medicalisés, le motill de e J o =
= ces presariplions. Mame si P | a n d e 0 S f I I I
. le secret médicdl n'est pas S I n I n I r l e rS’
opposable au méedecin- A | ®
: conseil des calsses, il s'agit a rrets d e tra Va I I
la d'tine remise en calse
de cet espace de soins
- canfidentiel  nécessaire

” ®
. entre le médecin et son -
. patient. B c'est en cela,
. au-clefd du systeme de fli-

cage instaurd et des
mesures  de  resiriction
budgétaire, que nous dis-
outons cette nouvelle abli-
gation. ELd‘ailleurs, qui aujourd’hui sait résllement en quol consiste e travail

f de san patient; ce quiil peut entrainer sur sa santé, et quelle durée de repos

' lisi est piécessaire 7 Peul-8tre est-ce on premier le travalllewr, souvent -amens

r d'allleurs & fefusar une mise al repins; jugée necessaire pan nous, mals potvant
femeztlre 8ncause la sécurité de sop emplol, Oublierait-gh gue les principales
causes d'artét de travall sonl directernent liées aux conditions de callifa 7 Le YV \F, fng hee .. ]
travall salari¢, et'en particulier dans les usines, est certainemenl « pathogane ». ——

i Evdans la méme veing, les « Consensus d'experts» nous disent que larsgu’on _ )

i a mal au dos, il ne faut plus se reposer, mais marcher, avoir une activité phy- F'ﬁq’ﬂ.ON} T ,,j —
sique, dong, fini 'amét de travail, et puis, & propos du travail de nuit des SRS HRLPOE S (w el € )
femmes, la grossesse n'est pas considérée comme une maladig, donc... - ' Ve \
Vaugmentation des cantrbles des pratiues medicales vise a2 normaliser ces 2 \ s A G

= =

pratiques, a les faire entrer dans un madle. Nos pouveirs publics nels eadrerit,
medecins et patients. Alors parlans-gn ensembile, debattons et voyons guelle
est la meilleure répense face au probieme pesé, La négoeciation dans le cadre
de la constltation doit nous cenduire au meilleur résultat, sans nous le faire
imposer. Qu'en pensant d'aillears les syndicats ouvriers geslionnaires des
caisses ? Ont-ls 1€ interpallés par leurs adhérents ?

Dans la méme lignee, le "Plan de soins infirmiers”, qul, sous couvert d'une
meilleure prise en charge-par llinfirmigrs des soins, « conjointemient » avec le
médecin, fait de fagon tris claire la eéparation entre:le soin et toul ce qui
touche & la dépendance, l= premier étant pris en charge par I'assurance mala-
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die, et le secand par guol 7 Mais, |a premigre ques-
tion qui vienl a lesprit = ol est la limilte ? L2 dépen-
dance n'est-elle pas ce qui va entrainer la matadie,
et danc l= soin 7 Et ol est le systéme de salidarité
de prise en charge de la dépendance 7 Nous refu-
sons cette dichotamle ef exigenns la prise en char-
ge glabale des soins et de la dépendance, car la
sante est un tout, #llene s'arréle pas au bio-médi-
cal, elle se joue avant (d'ailleurs ol en est [a puli-
tique de préveniion lorsgque le systeme écono-
migue libéral nous demande de soigner les dégats
qu'il provague sur les personnes 7) et en amont
du soin, tout cela éfant étmitement intriqué.

La Charte du SMG nous jnterdit de s2parer soins
el santé Mous entendons cantinuer a [‘affirmer.
Notre travail de spignant consiste a entérjdre la

souffrance de nos patients, 3 ledr permettre, au-
dela de cette écoute, de Lrpuver une régonse a
cette soullrance daps leur vie, sans les Infantillser.

On peut se demander s le systéfie econominue e
ral n'entend pas nous cantonmer dans le soin contrg-
€ et nous demander de filtrer tout ce qui ne ressort
pas de ce soin, objet de consensus professionnel.

Nous exigeons |'espace de liberté, avec les
moyens adequats (arréls de lravall, passage de
I'infirmigre....} nécessaires a I'ecoute de fa seuf-
france de la personne. Nous pensons gu'lls sarit
les garants d'une remise en route, afin de limiter
les tégats trop impartants, 4 la fais pour la santé
de l'indiviclu et podr 'économiz de la soceté. Tel
est avjourd hui notre &tat d'esprit,

A réserver d'ores et déja sur
vos agendas le week-end élargi du
5 au 8 mai 2001,
date de nos prochaines
Journées de Printemps
sous I'égide du
Syndicat de la Médecine Générale
et de la revue Pratiques,
qui se tiendront dans la ville de Lorient

Theme : Santé et alimentation,
un proces public.
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I weai, 2000 fe Syndicat de la smedecine génerwle et 'l revwe Pratigues ont
angenise ar s o Paldting, L paricipons & ce vovage d'dtdes, @ parth
des pimehveres conpess dtablis, se vonz engagéed poupsusore de tyavad d forme-
tion extdie lors de ce séjoar. Les temoigraages qui suivont nons ont cté adresses
pav cotrrier Hecrronigue. L wiolepces yorrelles sont iy sonséquence de i polr-
tipien deexolaniseaon dares fes tervitoires palespopers Affiresvelis we remet en
canse nr la reconmatssance de 'Erar dilsvaél wi la reconnaisinee VEtar pitlesti-

aren. Clristion' Bonnand.

Attagues  répétées

@
contre un hopital
Docteur A.D.
Pedintre ‘ou AlYamamah
Hospital-Al-Khadir ,

Vendredi 24 novembre
2000. Depuis le début des

pO ur ne pa s oublier

les Territaires Occupés

Palpstiniens =t en lsrasl,

c'est & dire depuis le 29

septembre 2000, bientot deux mois, I'hépilal ol je travaille, Al-Yamamah
Hospital-Al-Khadir situé dans la cirgonscription de Bethlgem, a été victime de
trois attaques par balles provenant vraisemblablement de tirs de chars ou
dhélicoptére. Le 1% novembre 2000, tn bureau administratif el une chambire
de malades ont ete atteints. Le 12 novernbre 2000, une chambre de malades
a elé wuchée, |a balle a traverss [a fenglre, la porle, 16 coultir 1 finil sa colr-
se & un migtre du bureau des infirmigres.

Le Z3novembre 2000, une chambre'de malades a eté touchée, cassant la fenétra
ct iz meon et se plantant dans le mur. Le laboratoire a aussi &8 frappé alors
gju'une balle avait traversé deux murs. Tous ces événements ont eu lieu en plein
jour. A chaque fols, Pentrée de fhipital est restée inacessible pendant toute [a
périade de firs. Heursusement, nous avons pu juscpl’a présent transtérer nos
mmalades dans des lieux plus sars a temps (mais il faul faire vite, le temps écouls
enire I banslert des malades et le passage de balles dans les chambres de
maladesa éie de deux dcing minutes). Nous n'avens heureusement, jusqu'a pre-
sent, paseua déplorer de blesses ou de marts Mais la sécurité de nos malades
et.de toute | équipe de sante qui y travallle est de plus en plus aléatoire.

Elles sappellent Aida, Whaada, Sireen, Samira, Farida, Yusra, Saada,
Basma, Nabela, Rowhye. Elles sont travailleuses de |a santé du PM.R.C.
Elles habitent el travaillent dans la bande de Gaza. Elles téempignent ici :

Nous voudrions poser une guestion aux meres de lout pays : qui de vous sup-
porterait pour son lils le sorft de 'enfant patestinien avec autant d'humiliations
el de privations ? QUi de vous supporterail de sacrifier Un de ses enfants 7 Gui
poutialt supparter de voir san fils moutir d'une balle alors qulil est dans ses
bras 7 Cela est arrivé a Sarah.

PEaT !.’-_11;:‘
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Comment un enfant de'neuf ans avec une pierre
a la rmain pourrait-il mettre en danger la vie dun
soldat israclien réfugié dans son char et portant
une milrailletts 7

15 disent que nous sommes les criminels et eux les
viclimss, Mals je vous demande de reqarder la réa-
lité avec des yeux neutres afin de savolr gue tren:
te-sept enfants sont morts depuis « Al Intitada »,
soit trente et un pour cent des tués,

Naus aurions aime e vous SeYez avec nous et
cjue VoLis vayiez ce que nous endurons. Les mots
sant impuissants & 'exprimer, A titre d'exemple,
jetravaille tigs lain au sud de Gaza, dans des sec-
teurs entourés de colonies, des secteurs privés de
touys les services sociaux el sanilaires. Dans les ¢ir-
constances actuslles, nous avons essavé en tant
qu'enuipe médicale d'y enlrer, mais oning nows y
A pas autorisé. Neus entendions les bombarde-
ments la nuit. Des maisons y ont €té demolies,
des aliviers et des palmiers arraches, les fils élecs
trigues coupes.

Israél utilise tous les mayens et toutes les  armes
testées mondialement contre un Peuple désarmé;

L'histoire de l'enfant martyr, Mohamed, mort
dans les bras de son pére gl ne polvajt nj 2
défendre, ni se défendre, est/la plus grande preu-
ve de la sauvagerie, des mensoriges et des pre-
tentions dlsraél,

Mais Israél ne s'est pas contenté des tueries qu'll a
commises. Il a aussi procédé 3 une série de sanc-
tions el de pupilions colleclives 1 couvre-leu,
borbardements comme en temps de guerrs,
démalition des boutiques, assassinat de gens
innocents en (raln de cueillir leurs olives & Beit
|ala, Gaza, Hebron, Ramallah. Bien plus @Il a arra-
ché des oliviers et.des palmiers, il @ empeché 'ar-
rivée des secours et des aldes médicales sur 125
liewx de ces évanaments. Tel a &t le cas de I'am-
bulancier tue pendant qu'll tentait de porter
secours a. l'enfant Mohamed et & son pere. |l a
ggalement bormbardé les centres d'enseignement
empéchant ainsi les enfants de jouir de leur droit
d'apprendre.

Nous avans lancé un appel urgent au mande

enligf pour Gl assure la protection. Daiis
notre pays larmée tue les enfants de sang froid,

IATICU TS

L'enfant Mohamed Youssel, neul ans, a ste
tué par balle par larmée israélienne, touché
a la poitrine : l'armée n'a pas eu pitié de
son enfance.

Samy Fathi, douze ans, e le 10 octobre par
une balle lirée 3 1 téle, Le gargon portait enco:
re son cartable car il rentralt de I'école, Samy =3t
tombe & Rafahy Vingt métres le séparalent de
I'armeée.

l.es gens s'endorment et se révelllent sous le siffle:
ment eles balles. Nowus avons suivi Une éguipe dlin:
tervention de secourdstes. Nous sommes venles
en aide 2 Mohamed Fathi- Anajar, habitant de Beni
Sahila et travaillant 3 Tel Aviv. Le 8 octobre, des
calons juils armés de cocktall Molotov et de cou-
teaux nous ont agresses en nous jetant des cock-
tails qui ont endommageé des maisons avoisi-
nantes: Le véhicule du PM.R.C. a rebroussé che-
min 2t nous avons trouve refuge chez un habitant
palestinien. fais a six heures du matin, vingt mili-
taires nous ontinsultées et frappeées. |al ché @« Ne
me frappez pas, je suis jardanienne 1 » Lin militai-
r2 m'a répondu : « Yous étes lous des Arabes |
['ai perdu cannaissance et an m'a sorti dehars. Un
juil en.civil 2 appalé les secours qui nous ant trans-
portes & |'hopital Tel Hashir, o0 nous avons recu
des soins. Puis nous sommes retolurnées aux hépi-
taux de Gaza et deShifa.

Temoignage d’Anwar, a Hebron

Ent arrivarit a I'hopital, If vait un jetne homme
avec une balle en cacutchouc dans I'ezil. Les
medecins de 'hépital Al ARl Ui disent gu'ils aitt
eu au moins trente cag simlilaires... Quelle préci-
slon de tir | La balle « en caoutchouc » créve pure-
ment et simplemeant es=il.

Paur toul centact ou aide financiére, vous pouves
vous atlresser @ lg section AMFP aver laquelle nalis
sommes le plus encontact, mais Il en exisie d'autres;
G proximité de chez vous.

Association medicale franco-palestinienne (AMFP)
12, rue Léon Pascal
26260 Saint-Donat

Tel: 04.75.36.44.38
Fax : 04.75.36.45 75
e-mall : jean-claude.perron@wanadoo.fr
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Combierr de fois n’a-t-on pas entendu de la part de spécialistes 1« De la Paul Vieille

vache folle; ion ne'sait pas grand chose. » Et pourtant, si on'aviit mis & pro-
Cleveyr en Vengées ot monilye

fit toul ce que la communauté internationale scientifique a valide depuis L
de I Conledeération pavsanag.

Gajducek et ses formidables décauveries sur le Kuru, on n'en serait pas |3,

- Il faut attendre le plus fort d'une seconde crise (aprés celle de 1996), zrise
de confiance des consnmmateurs pour la viande bovine gui se traduit par
40% de non-verite, des
preductelrs grogay, pour
qu’a farce dlinformations

- morceiges, le consomma-

L]
) teur el e producteur se .
F rendent compte que :
[ - I'E.S:B. est une maladie ® ® ®

T a contamination alimen-
L taire, qu'elle n'est i
| d'origine virale, ni d'ori-
r gine bactérienne,

- aucune canlagion horizentale na pu étre prouvée cependant que la
contagion verticale n'est saupgonnée ou'au Royaume 'Uni,

- la prédisposition génétique est torte,

- le'muscle ne contient pas de prion (si Llen contient, mais res peu. || est
Irrigué parle sang et & ces dosesla, ("homme a des proléases qui luj per-
mettent de s'en débarrasser sans probléme),

= sl on supprime tous les morceaux & risque (que l'on connait depuis
1926 11y diun animal éventuellement atteint dfE S:B., 'homme ne risque
rien. Organisation internationale d'épidemiologic (DIE) ne préconise-l-elle
pas que seul [‘animal atteint dalt &tre abattu et incingré |

- le lail ne contient pas de prion.

Oui, il Tallait un morateire d'titilisation des FVC (Farines de viande et d'os)
et des gralsses animales... el depuis fongtemps | Al Royaume-Uni, les FvO
sont interdites pour Loutes les espaces depuis 1994, Toutefals, les fraudes et
les graisses animales maintenues dans la poudre de lait ont entreteny la
maladie. Les rapports de 'Union Eurapeenne merntient en effel, encore fin
1999, gue Iz séparalion des materiaux a risques spécifigques (MRS), le trai-
lernent des farines de viande, le transport, la fabrication et I'étiquetage ne

presentent pas toutes les qaranties,
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Quel paradoxe ! Alars ade 'en parle d*antibioré-
sistance chez Phomime par la cansemmation de
ceraines viandes hors-sal, la viande bovine pro-
duite a partir d'ammaux qui pour la plupart
mangent herbe el céreales est saine. Ces Lrou-
peaux labricuenl nos paysages, mais ils payenil

les exees pon controles de 'intensification.

Pourquoi m'a t'on incite & ne pas communiguer,
quand en juin 2000, une de mes vaches a en
I'E:SB. T Pour me protégen des médias 7 Ou
pour proléger un sysléme opague 7 Santé
publique bradée : pourauai les importataurs de
VO et d'abals contamings du Reyaume Unj ne
sont-ils pas inquiétés 7 Pourguoi les contrdleurs
nont-ils pas contrélé ? Pourgquol les palitiques
nontils ni régule, nitinforma 7 Ainsi, pourguo

depuis 1996 n'a-t-on pas mieux informé les pro-

ducteurs des risques des fonds de vis™ el de

conlaminalion croisée 7 EL les véltérinaires |us-
qu‘ail y a peu de temps si pea informés sur les

symplomes e 'E.5.8. 2

PRt QUES

Pourquoi des engriéles sdans suite, des tests sans
relour de resullats pour les Eleveurs 7 Comment
les medecing guil nfenl regu aucune cansigie.
« guels risques avec quelles viandes 7w, peu-

vent-ils conseiller 7

Gachis ? Gachis de confiance, gachis humain
ruand des paysans producteurs de viands bovi-
ne, choqués du refet absolu de ce qu'ils ont pro-
duit avec fierté, en arrivent & souhaiter avoir
I'E.S.B. dans leur cheptel pour tourner la page |
Mais nom de Diea ! Mangez de |4 viande, du
muscle | Adoptez une consommation citoyenne
en posant auss| des exigences de transparence,

notamment en restauration collective,

*Les fonds de vis correspondent a ce qui reste de
la livraison précédente, risquant de se melanger

a la livraison qui suit.



I.e‘ gouvernernent, mis en demeure par la Commilssion europgeiine de tespac-
ter la reglementation concernant I'égalité hommes/lemmes, s'appréle z alitori-
ser le travall de nuit des lemmesen Francs, Une lois de plus, 'Furape, o plus
tol la technostructure qul la dirige, 25t un instrument au service des intéréts des
entreprises. Il s'agit la d’un recul social, commis au nom de [‘Egalité, mais de

guelle Egalite ?

Men déplaise aux amateurs de soirées tardives, I'humain, & la différence de la
chouetle, est un animal
diurne. Celle conslala-

Lion ne repose pas selle-

RUBRIQUE

Valerie Boulay
gt
fébastcien Paris

ment sur l'observalion de
son mode de vie en
socigte, mals sur des

techerches en chrono-

binlogie. Lorsgyu’un: indi- ’ ® @
vidu du genre humain ;

esliconfronte a un mode e a I I
de vie noctume prolon-

g#, Il en subit les consé-
quences : sammell per-
turbd, problemes digestifs el cardin-vasculaires, pour cerlaines femmes, [rrégi-
larité des cycles menstiuels, fausses couches ef accouchements prématurés plus
fréguents. Ces Lroubles peuvenl se poursuivre plusisurs anpées aprés gul'on eut

mis fin & leur cause.

De |'Egalité. Cette approche des dures réalités du monde animal st essentielle 2
I'analyss d'un prejet de loi scumis au Parlemment. Il n'y est pas question des chas-
saurs de volatiles pocturnes, mais de ['égalite hommes/femmes. Ce principe sert
debased la remise enicause de l‘article 213-1 du Code du travail datant d‘une loi
de 1892 d'origine profondément réactionnaire. kn apparence, tout cela serait plu-
tat de ban augure. Pourtant, | principe d'égalité n'est ici qu’un alibi qui cache

une régression des draifs des travaillieurs. Un petit ratour en arriére simpase,

En 1882, apres une guinzaine d'annges d'Gpres debials sur la compalibilite entie
féminite el activité salariée, une laoj st valée quiinterdil le Lravail de nuil pour les
femmes'. Hle est avant tout un meyen de « protéger » les femmies des Lenldlions
de la'debauche... et du risque de les voiracceder 3 ur salaire somme loule plus

intéressant qufa travaill égal en jobrvde. De longues années plus tard, an 19786,

CAS

32" rue Gallign!

Y2240 Miolakoff

el 07 4349 28 40

e«muil! canrac!@alestesante.org
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parait une directive elropéenng sur '8galité des
sexes. Sur le Jundemenl de celie directive, la
France a eté condamnée par la Cour de justice

des cofmmunailés edropéennes,

Soyons égaux, mourcns tous plus jeunes !
Pour répondre & cette question, le gouverne-
ment propose tout simplement d'autariser le
travail de nuit pour les femmes. R&sultat, mas-
dames, vous aurcz maintenant vous aussl [‘ap-
portunité d'aveir une espérance de vie réduite

en mayenne de sepl ans® |

Il Taut cesser 'hypocrisie, avjourd’huyl le travail
de nuit.des femmes est une realite’, méme dans
Iindustrie. L'interdiction reléve le plus souvent
de [a theorie et principalement dans des secteurs
particuliers a faible niveau de gualification. Parle
biais d'accords locaux, le patronst en tire sau-
vent profit. Pour ure rentabilité accrue des
machines et installations, les employeurs lss font
tourner 24 hieures sur 24. S'v ajoute en régle
genérale une réorganisation du travail avec la
multiplication des temps particls, heures sup, ou
€guipes de week-end. Dans cette situation, la

realite, c'est souvent « les 3 X 8 ou la porte »,

On marche sur la téte. la reponse propesae

WA LTS

repose sur e matvais bout du probleme. Le ire-
vail de nuit n'esl pas un drofl, mais majoritaice-
menl bne abligalion. QU s’agisse, podr les
femmas, diassumer une double jourmes, ces
fameuses obligations malernelles yue lui atir-
buait la loi de 1892, ou d'une decision imposse

par l'employeur, c'est rarement le fruit diun

changement de vie, pourles hammeas qui |e

subissent, Au profit de gui ?

En modifiant la loi par le petit bout de |2 lor-
anetie, on choisil d'occulter Lotalement e fond
du probleme. Si le travail nocturne ast nécessai.
re dans certalns secteurs, il doit &tre |'exception
a la regle. Et, en une période ou déréglementa
tion et fiexibilité sont les maitres mots pour (e
patranat, il est plus que jamais hécessalfe den-

cadrer au maximum cette exception,

LU si on appelail ca le progres socigl, ce serail...

choustte, non ?

1. Le code du travall fiomits cette Interdiction au sectsur
de Vlindustrie.

2. Selory une erjuete die |3 CNRACL, cette dimijriution
cespérance de vie s'alove & dix ans chiez e intlrmicres
war exeinpli.

3. Weanczrne buit cent quarante sept mille femmes,
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lusqu'en 1994, chague nation pauvalt définic sa politique de Santé et praduire des mdiaments sans
attendre que le'brevet soit tombé dans le dormaine public. C'est ainsi gue certains pays « pauvres = ont pu
merner ure poliique de substitution et créer Lne industrie pharmaceuligue lozale: Depuis la creation de
['OMC, les lobbies de la pharmacie entendent supprimer (oute sxceplion aux drojts des brevets, leur don-
nanl e meriopole de fabrication el leur permettant d'imposer leurs prix - par exemple pour ["Amengue du
Sud, ervgualre ans, les prix/des miedicaments onl augmente de 44 % au Mexique, 24 %o au Brasil, 16,6 %
en Argentine selon MOMS (Organisationmondiale de la samé). llsmettent ains les traitements hors de por-
téerdes malades el des pays pauvres. De plus, ils orientent leurs recherches et la fabrication des médicaments
surcewx pour lesguels; soit les individus soit les pays sent solvables, ou au sein desquels le nombre de patients
est suffisamment important pour aue leur production soll rentable, Nous prendrons ici guelgues exemples
pourillustrer cette strategie, .

extraits du Monde
Diplamatique  de  [anvier
2000

- s | 'gpartheid sanitaire des

L, lue cent anmguante per-
sonnes  chague  annes,

= 2= firmes pharmaceutiques

medicament = Eflamilhing,

s peint-2n 1985 par la

firme  américaine  NMerell

Daw. D'abord vendu a pirix d'ar, et dbhe inaccessible aux papulations les plis touchées, 1| fut ensulte abandon-

né. Hértarit du médicament lors du rachat de [a fimme, Hoechst Marlnn Roussel a, finalersent, accepté de trans-

mettie les drolts de commierclalisation a 'OMS. Mals cette demigre n'a pas les moyers de le produire. Aprés

trols ans de hégociations, Médecins sans frontigres (MSF) espire, avec d'autres organisations nen gouvemns

mentales, que fe produil sera disponible au wut debut de cette annee, au moins partiellerment, Car pour en

| assurer [a pérennite, || faudm compter sur le bon veuldir finander dun mecene. M. Bill Gates, le PDC de
Micrusell, st sur les rangs...
La liste est longle des mislécules decouvertes laissess sur le carreau et des medicamertts Utiles mais aban-
cleninés, car le w retour sur investisserment » n'est pas assurs, soit parce guils seralent ufiles & des populations
non solvables, soit parce que le nambire demalades touchés par la maladie est insutfisant. Cest le cas des
maladies rares dites * orphelines .
La tuberculese. De nombreuses maladies reviennent en force, plus virulentes gue jamais (le paludisme, la
maladie dusommeil ou la tuberculose,,.) et les anciens médicaments re sont plus toujours efficaces car il exis-
te de plus en plus de bacilles multirésistants. Ainsi, alors que; toutes les dix secbnda, urie personnes meurt de
la tuberculose et qu‘an compte huit millions de personnes suppié'mentaircﬁ contaminées chaque année,

. aticune recherche séricuise nest menée sur un vacein apte a remplacer le ban vicux BCG. Mais le nombre de

- patients salvables (de clients devrait-on dire) est estimé; selon M5k (Médecins sans frantidres) 4 quatre cent

millle, seit trés Inférieur au seull requis pour lancerun investisserment.

La méningile a ayplocoque. En Thalande, poun faire face a la méningile a aryplocogue, une maladie mar-

talle scuvenl lige au sida, il nexistail, jusquiau premier semestre 1998, qu'un seul médicament, |e lluconazo-

e, produit sur place par le laboraloire americain Plizer sous le nom de Tnflucan. Efficace mais hors de prix < 12

: 000 Baths (aux alentours de 2 000 francs) la boite de dnguante comprmes. Pour un malade en début da
traiternent, cela represeniait un colit mensuel de 15 000 baths, une fois et demie le salaire d'un cadre. Delx
entreprises thailandaises réussirent finalement & commerclaliser up produit Sgquivalent au prix de 4 00D 3 4
500 hathe |a boite. Trop cher encore pourp ung grande partis de @ population, mais hettement plus abor-
dable que le Tritlucan. Six mais plus tard, les ventes talent interdites : alerte par Ffizer, e golvemement des
Etats-Unis avait menacé les autorités thalandaises de taxer leurs principales exporations (bofs, Hijdux, micro-
processeurs ... ) Sielles ne renongalent pas & produire ke fluconazale.
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Bertrand Riff

Medecin gindralise

Regards sur mes

l 992/1999 ! sept aps, cing regards, soil un nouveay lous les delix ans,

wvenant enrlichir, compléter |es précédents.

1

1992 : Regard n"1

Le toxicomane est un adolescent qul, pour des raisons personnalles, fami-
liales ow soviales, ne peuliou ne veul inlégrer e monde desadultes, deve-
nir adulte, Pour I'aider & grandir, il nous faut &tre adulte dans notre vie, =t
encare plus dans notre profession; Mais, ¢est quor étre adultz : un méde-

cin géneraliste adulle,

c'est comment ?

Clest celui qui sait dire

nen L Vaild quelle fut

patients toxicomanes . ... ..

thiese de tavail. Donc,

L] @
on & dit non, Non, aux
IS O I I e e demandss de chimie
® ® & (tranxéne, rohypnol,

72
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palfium, temgesic).

C'est celuiqui estlibre. Alars, on a dif non, a toutes les dépendances, médi-

calement assistéas ou hon. Vie libre * sans dlcoal, sans aplaces, sans excas,

tout doit tre calculé.

Lors d'une formation, un médecin généraliste nous expliqua gue c'étail
entre trente—cing et quarante ans qu’elle s™3tait sentle adulte, Globalernant
le canstat Fut plitdd identigue pour ['ensemble des participants et il fallut
enrichirnos regard pour en arrfiver a ces'deux définitians, Ce serait celli gui
a'apalse son regard sur ses parents el sir lui-meme ; et celul qui accepte la

rencoptre avec la différence, avec I'étranger.

1994 1 Regard n°2

l.a toxicomanie procade d'une tentative désespérée de s'inscrire dans la
socigte. Elle est upne métaphere de la socigte. Le toxice est le consommataur
le plus fau, le dealer, le fabricant de profif le plus extraordinaire. lls sont une

critique Lerfible de notre sociéls, poussee dans ses exlrémes,



Comment aider un jeune a sfiinscrire dans une
sociéte dont 11 fait wne telle caricature - je
consomme donc ['existe, Comment passer du

monde du besoin aumonde du désir 7

Nows ne sammes que-des passeurs qui ne savons:

jamals ol nous allons arriver.

1996 : Regard n* 3

Le toxicomane est un autophytothérapeute. |l
sonlftre et a recaursa la phanmacopée tradition-
nelle pour se spigner. L'epium, la coca, le
hachisch @ ¢'e<t un ami de la terre. Mais sa chif-
mie naturelle presente blen des effets secop-
daires, dont le plus dangereux est cerlainement
le retrail progressif du monde des vivants,
N'empéache, catte chinue qu'il prend le soigne,
le hachisch est un pulssant apaisant, un antideé-

PSSl Ui arexigene, un hvphotique.

5i V'on supprime calte chimie pour quelque rai-
son que ce soit sans que le patient ait po
construire d'autras types de réponses & ses souf-

frances, que Ui reste-t:0112

1998 : Regard n* 4

Le toxicomane effectue une plongée direcle
dans fa logique totalitaire. ['ai des problémes
complexss, il existe une solution simple

fa chimie,

Au fur el & mesure du temps, je m'sntoure
d'identiques : gue des dependants a |a chimie,
pas d'élrangers. 51 je dors utiliser la viclence

pour arriver a mes fins, pas de probléme.

un jour; il touche le fand. Bt il apercoit la mory

inherente & tous les totalitarismes,

Le toxicomane que l‘on rencontre tente déses-
parément de sortin de celte impasse. Comment
aicder une telle démarché dans une soclété ai
prédomine fa pensée unique 7 Quelle compé-
tence ai-je, mol médecin, peur accompagner

czlie sortie de régime totalitaire 7
2000 : Regard n" 5

Le toxicomane est comrmie ur retraité qui a tout [e
temps pensé que, quand il s'arréterait de travalller,
alors la vie serait magnifique, tout ce quiil n'a
jamais pu faire, il le ferait... La retraite arrive et le
grand vide avec. Mais ce n'est pas le vide : c'est la
fin d'uine illusian, c& qui encore pire que le vids.
Un dépendant de prduil psycho-actif, cest
pareil. Sil fie &'y est pas préparé avanl, ol si durant
5 vie aclive de dépendant il n’y avait pas grand

chose, alors |a retraite sera terrible car décevante.

Nous tacherons d’admettrs, Ui & moi surtout,
que l'on peut vivre aver ce prresque rien, Cela vaut
peut-glre mieux que de penser que’ce presque
rien serait habitable par de grandes choses,

MENTICHTES
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Jean-Pierre Lellouche

Mededin pédiaire

tratégies
vaccinales

74

HRATI LS

BeaUCGUp d'articles consacres aux vaccinalions sanl trés medindres, |1 fadt
done saller avec plaisir el respact les tras jares articles corrects. | article de B,
| Warel dans le Bull2tin of the Warld Healtr Qrganizatian 200078 ; 2) est de
ceux-la. Lauteur, qul ne cache pas le fait quiil considere les vactins comme
Lne arme trés utile, en mentionne les risques ¢t les Inconvénients ef se pose
surtout upe guestion : estil indispensable d utiliser tous les vaccins dispos
nibiles sur tous les enfants 7 B il sugasre qu'il serzil bon de fixer des limites de
fréguence el'de gravilé pour définir ce qui mérite d'étre combattu par la vac-
cination et ce gui ne doit pas l'atre. Par ailleurs, 1l fait observer que les
microbes et les hommes cotabitent depuis des millénaires et que sl est justi
fie de lutter contre ceux qui sont dangercux; il peut &tre dangereux de pertur-
ber des équilibres sublils
wblenys &y cours de
I'évalution: Et il cite a ce
papes un autre article
excellent dont le titre est,
malheureusement, inuti-
lermient ludigue « Give us
this day. ol daily genms s
(Imrmuritogy. Today, 1998 ;
19 113:116).

Mais il me semble aussi
ulile de lire et commen-
ter les articles madincres,
non pour leur conlenu,
mais pour camprendre
leur méthedologie. Particle de T. R, Peters « The pneumococeal pratein conju-
gate vaccines » (The Joumal of Pediatrizs, val. 137, n® 377 416-420) se préle lsien
a cela. Tout d'abord, 'editeur nous apprend que les pages ol est publié cet
article sant spensotisées par Un don de Mead ehnson Nutritipnal, B'attre part,
les fonds nécessaires 2 I'étude Viennent pour une part de Wieth Lederle
Vaccines and Pediatrics.

Mais venons en au fond. Palii quun vacdn seit seubaitable, il faut que la:mala-
die <oit fréqiiente et grave, que l2 vacein soit efficace et sans danger et qu'il
n'existe pas d'autres moyens préventits ou curatifs susceptibles de mieux
résoudre (e problgme posé par cette maladie. L habileté (7) des auteurs consis-
ke 2 suggerer que la fréquence est considerable ep citant le nombre ge morts
sur loute la Lerre. Il v aurail un million de marts d'enfants dans le: monde
chaque année, On remarque que c'est un chiftre rond, camme tout ce quifait
partie de ce que certains ont appelé I'epidémiologie intuitive et militante.

Acceptons dés qu' il y ait un miflion de morts dans le monde. Cela seraijt
intéressant si on se posait fa guestion de vacciner toute la population maon-
diale. Mais les auteurs nous disent que 235 % des prielmecoques sont résis-
tants selon les données des Centers for Diseases Control and Prevention. |e
reviendral sui ¢e chiffre de 25 Y%, mals | est clair, méme gl n'est accompagné
d'aucine référence, gu'll he cancerné pas [a papulation mondiale. Le pneu-
mocoque tue bealcalp dans les pays pauvres, mals dans ces pays la résis-
tance & fa pénicilline est besucoup mains fréquente qu'aux ElalsUnis. Mais
toujours dans le cadre de l'épidémiologle intUitive, les auleurs, considerin



peut-&ire que 25 % c'est pas mal, mais qulils pew-
vent mieux faire, affirmant cod que je préfere
citer en anglais pour n2 pas étre accysé d'svoir
mal tracduit < More than 75% of nusopliagryngeal
isolates fram chiidren fang ia seme comimunilies
are penlcillin resisiant ». Ains [8s auleurs rélssic-
sent-ils & passer de 25 %o 4 73 T en évoquanlt
some commiunities, sans nous dire guelles sont
ces communautés et dans quelles publications ils
ont retrouve tes chillves.de 25 el de 75 %.

Ine autre régle des articles médiocres est de par-
ler d'un vaccin.en s'appuyant sur les indications
d'un dutre. Bt cet arlicle nly déroge pas, éva-
giznt longuement le vacein anti hémophilus.

Les auisurs affirment que ce vacain st trés effi-
tace oour prévenir las méningites et les bactérié-
miles, ce qui me semble vraisemblable, mals qui
marjteraft d'étre analysé sérietisement plutat que
d'dtre intégré a un plaidayer militant. Iis recon-
nalssent cepandant que dans le cadre de |a pré-

verition des otites, l'effet serait relativermnent

faibile. fdais ils ajoutent, el cest fa qu'an recon-
nait les militants, « meme celle reduction modes-
te dovient significative 'guand on considére que
6% de 'sept millions de <as aux Etats-Urjis chague
annee, cela fait 420000 cas ».

Par ailleurs, ils recennaisient en passant quon re
salt pas bion sl [ cuppression des sotiches agtiel-
lement virulentes ns laissera pas place a d'autres

souches, On ne sait pas non plus sl faudra des
rappels rnals cela ne fait ren. [ls sont frés

contents ¢t se felicitent du fait que le 17 février
2000, |z vaccin a eté commernzialise et gu'il st
recommandé par les différents comités.

Iy a fart & parer que la commearcialisation en
France na seta ni précédés ni accompagnes ni sui-
vie d'articles et de débats sérisux. ||| n'est pas impos-
sible gue ey pouvains publics, incapables de gérer
de fagon compélente la gquestion de la vache folle,
simpliquent aver epthousiasme dans Une varcina-
tion qui rintEresse ni les botchers nj les élevelrs.
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Denis Labayle Depuis une trentaine d’années, le monde de la santé se trouve de plus en
plus canfranté & la fustice. La ot autrafois le patient se taisait, aujourd hui il
se révolte, il porte plainte, et les journaux signalent réguligremsni la mise

Midectn gastro-antSnfigue en examen de =l ou tel médecin : pour faute d'anesthésie, erreur de dia-
gnastic ou accident d’un geste thérapeuticiie. Plus rien n’échappe aux
hmimes de justice, 'Cerlaines de ces démarches savarent totalement justis
fiees el remellent en guestion une profession trop longtemps protegee,
iais le vent judiciaire qui nous vient d’Amerique risyue, par ses exces et sa
volanté de'condamner colte que colie, d'aboulir a des réflexes de défen-

se qui ne seronl pas

sans CDI’TSéqUEﬂEBS sur

la qualité de la relation
a I l e médecin/malade.

On commence par falre

signer systémaliquermant

Les intouchables e

comiplets quiils en Tunl

frold dans le dos, On
risgue ensuite d’aller, comme aux Etats-Unis, vers un refus d’'opérer tant que
les feuilles: d'assurance n'auront pas 6té remplies. On estime dé€ja qu'en
France deux meédecins sur trois auront affaire-avec fa justice au cours de leur
carriére, Aux Etats-Unis, les procés intentés systématiquement aux gyneco-
logues ontentraing la quasi- dispanition de cetle spécialite dans cartains elats.
Pour accoucher en Fleride, il faut sy prendre 1ot pour trouver un obstétricien.
Et aujourd'hui en France, cette &pde de Damocles judiciaire n'est pas &tran-
agere. 2 la difficulté de recruter des studlants pour cetfe spédalite.

Les hommes politiques onl découvert, aprss [es médacinis, que la popula-
tion ne badinalt pas avec la sante. Ce millew, (Ui aussl, lengtemps protege
‘des conséquences sanitaires de xes deécisions, recuil aujourd’hul de plein
fouet les verdicts judiclaires. Il vaul mieux &lre ministre de la Culture que
ministre de la Santé. Les postes de responsabilité sanitaires autrefois si
convoités ne font plus recette. Pour le detnier poste de directeur de la
Santé, cela n'a pas été la ruée compte tenu des débaires de ses prédéces.
seurs. Pas fous les candidats ! (I suffit d'un oubli, d'un réflexe un peu lent,
d’un doute et vian... mise €n examen, proces, accusation médiatique d'em-

poisonneur public et {'en passe... Bu jour au lendemain, on migre de la
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situation de notable & celle de paria. Comme

potir les médecins, si lfaccusation des politigues.

esl parfois justifiee, elle prend auksi des alllres
de revanche meadiatique. Pas elonnanl que ces
responsables rie prennent plus de déclsions sans
avoir pris |'avis des experts scientifigues, lesquels
a leur tour se couvrent par peur d'dtre accuses
d'imprudence. De toute fagon ils ne peuvert pas
s'engager au-dela des progrés de la recherche,
Brel) cette ambiance judiciaire favorise la pali-
tigue du parapluie, codleuse, néfasle el inguié-

tante pour la santé et la démocratie.

Et pendant que |es uns passent en jugement, que
les autres sent clougs au pilor, nes grands
‘empalsonneurs natignaux et internationaux
cenlinuent genliment leur petit rafic, sans éfre

inquiétes le moins du moende, Avez-vous entendy

wparler d'un grand bélonneur mis en accusatian’

peur avoir bourré ses constructions d’amiante
alors que ce preduit est reconnu cancérigene
depuis des dizaines d'années ? Avez-vous lu dans
un article qu'un grand fabricant de farines ani-
males broyant des.carcasses de mouton malades
avait &€ mls en examen podr empoisprnnement ?

Cannaissezr vaus le nom dun grand Industriel de

I'agrozlimentalre Inquiété pour avolr importé
d'Angleterre des farines illégales T Et ["an pourrait
aller plus loin, Que dire des fabricants de watk-
mian qui délruisent les tyimpans lorsejue e son n'a
jyas €€ bride ? Das industriels de "'automaobile
qui nassumenl pas en qustice leurs errsurs'de
fabrication (accidenls par preus yui eclatent,
déséquilinre de vehicules mal tudiés, airbogs
trop sensibles, ete.) 7 Pensez-vous quun jour
Corca-rolz, MacDonald et bien d'autres seront
mis enexamen pour leur responsabilité dans les
complications de |‘obésité qui touche tout un
peuple, défigurant quelque peu la silhouetle
glancés du cow-boy ameéricain el qui lue chague
annee des milliers d'individus 7 Beaucoup plus

que la vache felle !

Mettra-t-on, un jour, en accusation ces respon-
i
immeubles invivables, ol I'on devient fou 2

sables  immaobiliers ranstruisent des
cause du bruit quirésonne en permanence ? Eux
qui se permettent, par'la voix des médias qu'ils
contrélent. de montrer les uns du doigt, d'accu-

sef les autres, 3 leur aré. Intouchables 7

Jusgu'a Guand 7
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La urent Dianoux Les avanceées de la recherche génomigue fournissent une vislaon chacgle
Jaur plus applofondie des mécanisines de la vie, promettant de changer
notre vision du monde et de nous-mémes, et daceéiérer la compréhension

isdogists, membre gu GEL et le traitement des maladies, Comme l'indigue un récent congres @ « Les
programmes éducatifs et une couverture: médiatique intensive permetient
une mellleure comprehension el en méme Lemps sugmentent inguigtude
du public. Il est nécessaire d assureriune dissémination ouverte el universel-
le des cannaissances génomigues et de promouvein linnovation par des
mécanismes perrnattant dassurer la rentabilité: du développement de nou-
veaux diagnostics, médicaments et traitements. » 22 la méms fagon, le
constat fait par Francis Callins, directeur du NHGRI ( National buman geno:
me research fostitute) américain, est clair ; les lests pradiclifs seront dispo-
mibles pour une dizaine

de pathelogics d'lel dix

ans et los interventions

¥ 4 E ®

Les meédecins sont-ils ez
plusiaurs d'entre slles.

5 la profession medica:

A ~ # S e est loln d'étre préte a
préts a la médecine 3=
medecine, il permet au

moins d'atirmer que la

génétique est l'avenir

# =

fondée sur le gene 7 L
® I'actualite n'est plus aux
' guestions sur e sujel,
mais & la prise en comp-
t= guotidienne de ces
données. Donc a la formation el a I'imformation des acteurs du sysléme de
s0ins. Le Human Genome Preject 2st devenu la nouvelle frontigre de |3 pré-
vention et de la thérapie en foumnissant les oulils gui permetlront de

connaitre les facisurs génétiques de toutes les maladies.

Bred, |a génétique va rdvolltionner [a médecine =t 1l s'agit de se préparer 3
cette perspective indluctable au béndfice de tout un chacun: Mais la ques-
ticn se pose en diautres termes ; estll fondé de voulolr imposer une telle
medecine alars quil n'y @ pas de genes majeurs dans les maladies com:
munes, que les génes de susceptibilité sont @ risgue relatil faible; les muta-
tions ant des wariabilites de pénétrance et que nombre de tests seront
inutiles et mal interretas 7 Alors que les.marchands de tests poussent les
feux pour s'impaser, das données de plus.en plus nombreuses montrant que
dans les pathologics multifactorielles ayant des déterminants de risques
divers, les facteurs génétiques jousnt un toul pelit rale.

La Génomique. Lz génomigue fonctionnelle est I'ellide des systémes biako-

Genetine =t Liberts aiques, fondee sur la connaissance globale des génpmes, des franscriptomes

55 rued'Uim (un transeriptome esl lensemble des transcrils ARM des génes de ['homme

tal » a1 ,;qgi:),gd;: ol d'un animal ot d'un végetal) et des protéomes (un protéome est llen:

fox 0143 7340 90 semble des proteines qui gauvernant le fonctionmement d'une cellule, d'un

Conanl = aelavns b o loerte assf wrgane ol d'un organisime). Le projel physiome a pour ambjlion de prepo-
gLyt e o ser un modele integrall de la genomigue a la [onclion el vics versa. Vuila les

flapn v
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termes du développement explosii du domaine,
Leémergence de la nénomigue fonctionpelle
représente une transition d'une déemarche essen-
tiellement analytique et fondee sur des hypo-
theses, vers un mode complémentaire plus glo-
bal el exploratoire qui devrail in fine jeter un
pont-entre la connaissance de la chimie el de la
physiologie an intégrant les détails fins de Pep-
samble ¢es structures moléculiires of méca-
nismes avec leurs variations naturelles et pathe-
logiglies. Cette tendance modifie 'étude de la
biologie des systémes musculaire, immunitaire et
nerveux et celle des mancers et des maladies car-
dio-vasculaires. Cette porte entre |z généticjue
(de In dissection moleaulaire a |z vision de ['orga-
nisation du génome) et la physiologie (dyna-
migue des interactions jusgua la specialisation
des erganes et des cellules) est aussi une nouvel-
lo vision ;die l'acquisition de données de base a
l'application bien identifiée, la recherche fonda-
mentale dans |25 sciences e la vie est aujour-
d'hui plus prache que jamais des conséquiences
médicales, La découverte de médicaments <t le
développement de « block blusters » {molécules
phares des ventes) dépendent de la qualilé d'in-
téaration que la bivtechnglogie pharmaceuligue
peut accomplin, de la recherche de base aux
essais cliniques. Dans ceo cadre, la wlgate sir la
génomigue fonctionnelle est simple : cest un
elémerit clé ayant une place majeure dans l'ex-
ploration des pathulogies (par exemple, identifi-
calion des penes elfactedrs dans les agerits infee-
tieux invasifs) ; la pharmacalogie au niveau de la
signalisation cellulaire (par exemple, caractérisa-
tion des voies métaboligues engagées dans le
phenotype: de la rasistance des drogues) ; les
developpements en toxicologie (par exemple
toxicogenamitus aix elapes precoces des essars
cliniques). Mais on sait que |‘approche considé-
rée comme cruciale pour envisager aver elficaci-
te l'intervention génomique, la mise au paint de
nouveaux médicaments 2t la maodélisatinn de
nouyvelles molécules, est calle du develeppament
de l'approche physiome.

Le physlome est la description quantitative d'un
organisme dans des conditions normales el phy-
sivpathologigues. tlie se fonde sur le morphome,

description quantitative de |a structure anato-

migque, de la composition: chimique et biochi-
mique, et des propristés matérielles d'un orga-

nisme intact (uénorne, proléome, struclure des
cellules, des tissus, des organes). Lensemiblede
celte informalion devanl peretlre de proposer
des modéles intégratifs du comportement fonc
tionnel des composants et des arganismes, de la
bactene a I'homme. Ce projt fait face & une
premiére difficulte, celle des donnéas accessibles :
les Bangues de donnges existen| 20 genomigie
et en protéomique, alers que les données de
thase de la physinlogie comme laicomposition n
tissus, les propriétés matérielles, le comparte-
ment mécanigque des cellules =t des tissus ne sont
pas disponibles. DU géne & la santg, cetie géno-
miigue physiologigue deviendra |peut-étrie une
réalité applicable aux ‘organisimes, petits od
grands. Mais nous hlen sommes pas 13,

Le role des genes. Certains succes sont déja
enregistrés dans le «cas de certaines maladies
héréditaires (hérmochromatose, phénylcétonurie,
hypercholestéralémia familiale) dont la détection
et le traitement en ont reduit le nombre. La mise
en évidence de génes mutés conduisant & la
maladie pousse ala détection générale alors que
la grande difficufté vient du fait que la pénétran-
ce des genes est variabile, de réduite a forle Elle
paal 8lre faible el les signes cliniques peuven|
aller de indétectable & des |&sions organigues
séveres. La détection de la maladle ne prédit pas
I'évalution clinigue la plus probable. Expliguer
les varialions des phénotypes parmi les porteurs
de mutation et les correlalions entre génotype et
evolutions clinicues, reste du domaine de la
recherche. La situation est plus simple pour les
nombreuses maladies rares qui sont liees & un
seul géne dont les mutations sont de tarte péna-
trance. Pour les maladies complexes ou multifac-
Larielles, diabete, maladies cardiaques. nombre

e cancers, maladies auto-immunes, troubles

psychiatriques, paur lesquelles jouent 'environ-
nement, les habitudes de vie, les effets de plu-
siedrs genes, latache est Beaucoup plus compli-
quee, Lamalyse de ligison el les lechpigues de
clonage positionnel permetient de metife en évi-
dence des giries associas & ces palhologles, Mais
ces slralénies ne sonl pas facilement applicables
aux mulliples varfants a laible pénétrance quj

peuvent comptar dans/I'ensemble des influences

pour une part jmpomnt_e_'. Uidentification d'al-
leles peu penétrants qui contribuent a ces mala-
dies, la base génétique des grandes différences
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entre Individus concernant I'efficacité des meédi-
caments ainal gue leurs effets Loxigues, nscessl-

tenl des appitoches pllis puissantes. Ce qull est
I'ambition des projets sur le genome humain.

La cartographie du 'genome humain, la traduc
tion de cette connalssance dans le cadre de
chague maladie;, Videntification «de la variation
des genes consideres, permettront de configurer
des approches individualisées dans |a préevention
2l le traitement. Dans ce cadre; les prédictions
vont bon train ot £ Callins { « Medical and
Sociefal conzsequences of the human gename
project » in New: England! Joiumal of Medicine,
1/Q7/1999) ne s'en prive pas. Fn 2010, la plupart
des cliniciens feront de la géngiique et |e concept
de railement individualiseé en fanciion des génes
ne sefa plis étranger a-la pratigue. Prenons le s
de Juhn. eludianl de 23 ans gui subil des tests
demandeés par son futur employeur et découyre
un taux de 2,55 mg/ml de cholesterol. Son pere
zst mart d'infarcius 2 48 ans =t lul-meme afume
un pacguet de cigarettes pandant six ans. Pour
connaitre ses risques; il accepte d‘entreprendre
une ‘quinzaine de tests génétiques fournissant
des données sur les risques de maladias pour lgs-
quelles on a des stratégies de prevention et
acceple d'en sublr une dizaine d'aufres pour dss
pathologies pour lestiselles an n'a pas de pré
ventinns disponibles. En uns semalne, son ADN
est analysé et |es résultats étudigés par des

TRAT NOUES

conseillers en geEnetique. Sont fetenus les risgues
qui dittérent d'un facteur de plus de deux par
rapport’ a la \population générale. lehn a un
risque faible pour le cancer de la prostate ef la
maladie d'Alztieimer, mais un risque augmenté
pour les maladies corenariennes, l& cancer du

calon et du poumoen, Encetemps, nn pourra Iui

tournir des médicaments prophylactiques fondés

sur fa connalssance de ses caract@ristigues géné-

tiques pour réduire son @ux de cholestérsl, an
lui proposera une colonoscopie annuelle apres
45 ans el I'adhésion & un groupe de fumaurs a
hiaul tisglie de complications pour le convaingre
dfarréter de fumer. En 2020, les miedicaments
dlabiorés 3 parti des donnéss génigues pour e
diabgte, I'hypertension et certaimes aulres mala-
dies, et I'approche pharmacogénomigue, seront
devenus une praliguestandardizses pour nombre
demedicaments. En 2030, Iz santé fondse surlla
génomique bien comprise sera devenue |a
narmeet ta madecine préventive comme la the-
tapie médicamenteuse fondée sur les genss
seront disponibles pour beaucoup de maladies.

Pour F. Collins, si laimajorité des praticiens sem-
blent encare pau pidls au passage de cetic
étape, on'ne wauralt leleur reprecher. Il s‘agit |a
dfune ruesiion d‘éducation, de farmation et
diun affert de toute la prafession pour s prépa:
rer au mieux, Aux Etals-Unis, les associatians de
médecins et d'infirmiers ont dé&ja des projels
dans ce sens. (Www.nchpeg.org), La valonté
d'utiliser cette révolution medicale pour Pamélio.
ration des individus est aussi justifi€e par ses
conseruences : elle permetirs’ une plus longue
espérance de vie, une maoyenne de 90 ans d'id
une trentaine d'années, en prévenant et traltant
les/maladies par ciblage des genes responsables.
A loutes oes predictions, N. AL Holtzmann et T.
M. Marteau répondent @ [ NEM, 13/07/2000)
« Bien que nous ne disians pas que le manteau
genétique est aussi imperceptible que ne
[*€taient les nouvaaux habits de I'ampereur, il
n'est pas (gt de saig et d'hermine comme le pré-
tanden| cerlains. Ceux qui déciderant des poli-

tiques meédicales et soientifiques de la future

décade Teralent bisn de vair au-dela. »

Levaluation du risque. Le systémie de soins ope-
rerd Un deplacement de la deleclion au baite-
menla lprédiction el'a fa prevention, nous fait-
an’ crivire. La mise en evidence de la sensibilité 2



telle ou telle maladie permetira de fa mise au

point de molécules adaptées au profil généligue

o malade: a difficulté qu'an feint dignorer
est- gue tout deépend de la complexite de la
contribution génétialie a la maladle. Si fes géno-
types a Un seul locls augmentent de facan claire
le risque & la maladie, on peut imagjner des
mulacules qui compensent ce auvals fonclion-
pement. On conmait depuis guarante ans la base
moléculaire (anontalie de I'hémoglabine) de la
drepanocylose sans qu'on ait encore de traite-
ment definitif mis au point. 51 des génotypes 3

plus d'un seul locus sont présents simultanement

pour augmenier le risque de maladie, trouver ces
loci sera difficile. Une fois trouvée, e molécale
qui blogue les effets d'un seul alléle, pourrait
interompre. le processus pathogéne; mais cela
demande a-étre prouve. '

Uinteérét du gerolypage n'est pas prouve, a
cause e la faible pénétrance au de 1a fgilile Tre-
quence des genolypss. Par contie, geénatyper
agés l'apparitiol d'effets secondaifes est l'ap-
preche actuellement recommandee ; c'sst le cas
des femmiss qui developpent des thromboeses
aprés fa prise de mioyens contraceplifs orux el
gui peuvent avolr un genulype de susceplibilile
au locus du genede la proilbrombine. Le risque,
tout au long de la vie; estiun paurcentage (ex :
12,6 % pour les fammes of le cancer du sein,
15,9 4% pour les hernmes 2t le cancer de fa pros-
tate, .etc.). Le msgue relatit des génotypes qui
conferent la susceplibililé peul &tre caloule =i
combinant le risgue toulau long de la vie avec
les fréquences 2t la péndtrance des génotyres
(ex 5 pour le cancer dil sein, avec des génp-
types aux loci BRCAT et BRCAZ ; 9,3 pour le can-
cef du colon, avec des génotypes aux loci des
genes de réparation, etc.). On peut alors appre-
cier |'intErel du géndlypage. Mais d'autrss Tac-
teurs pelvent elre consideres dans |a décision de
tester, La probabillite qufune maladle se develop-
pe chez quelqu’un ayant un résultat de test posi-
tif (la valeur predictive positive) est a pau pres la
méme que la pénétrance de la maladie et est
habituellement faible: Cette valeur predictive
positive est une fonction de la fréguence d'un
aenatype conferant la susceptibllits, du risque
relatif de la maladie ot du risque de la maladie
dans une population dennée. Dautre part. la
proportion de cas d'une maladie courante qui

pell élre sttribuge aux génotypes conférant la
susceptibillté est petite dans les circonstances
habituelles, Dautres facteurs comme 'environ-
nerment ent un rele important

Ce quil veut dire gue e résultal negatil diun tes

‘chez une personne zn bonne sanls ne signilie pas

qu'elle spra indemine d'une imaladie particuliers;

Lnfin, ce p'est que daps un trés pelil nombre de

«cas qu'il existe-des:moyens prévenant la maladie
«chez des personnes saines avanl des résullats de

test positifs, ou améliorant leur stavie en cas de
maladie. Les interventions fandées sur | identifi-
catian de genes liés aux maladics ne paraissent ni
stires ni-efflcaces.

Uinformation. Uimporlance des génolypes
conférant des sensibilliés trés pénétrarites ol des
sepsibilités heréditaires aux medicaments est
bien i2ells; mais aucune calégoeric He reprasente
e propoftion assez grande de la papulatien
pour Justifier un screeping de masse, Les tests
dans |les [amilles avteintes sontune approche plus
eflicace, mals e canslituent pas utre revolution,
Ce qui serait revalutionnaire serait gu'on puisse

définic les génotypes e la majorite des per-

sonnes souffrant des maladies multifactorieiles.
La complexité de la genetique de ces maladies
interrage sur la possibilité d’snvisager une pré-
diction reelle: Les allzles 3 de nombrelix loci dife
férents augmentient te risque de carlaines mala-
dies seulement auand Il sont hdrtés avec des

AllEles a dfautres loci of sedlemerit en présence

de facteurs spécifiques environnementaux ou
camportementatx. De plus, nombire di¢ combi-
naisans d'alleles de prédisposition, de facleurs
environfemenix el comporgmentiauy  paie
venlamener au meme izl pathogene.

Dans notre précipitation 4 lier medecine ot géne-
tique, nous perdons de vue les autres possibilites
d’améliprer la santé publique. Les différences de
structure seciale, les habitudes de vie, 1'environ-
nement.,, comptent pour beaucoup plus dans les
maladies que les différences génétiques. Voila le
genre dinformation .qu'il semible necessaire de
faire partager pour résister & cet assaut dis tout
aénétique. Les praticiens, et de fagon générale
tous les acteurs dil systeme de soins mais plus lar-
gement encore, dafvent effectivement se former.

FRATIQU IS

a1

RUBRIQUE



RUBRIQUE

Marc Zafiran / Martin Winckder

Mexlpm géneraliste
ot
e,

En passant la realite quotidienne sous silence; e débat sur I'allongement
du délai lagal de ['IVG 2, comme d'habitude, accullé un certain nombre des
vrais problémes. J"ai pratiqué des IVG pendanit quinze ans, jral ecrit un livie
sur le sujet (Lo Vacation, POL, 1989), je suis toujours praticien dans un
centre de planification : C’sst a ce titre que j& me permets de mettre les
points aur les i.

Indépendamment de toute considération morale (on ne féra craire a per-
sonne, et surtout pas sux femmes et aux couples qul pelvent ¥ ayoir
recours, cu'il existe une

diftérence élhigue entre

une IVG a dix semaines

La mesu re de et une IVG a douze
semaines de grossesse),

l‘extension du délai

/s | =
'incompétence =

82

questions pratiques. La

France était Je seul pays

dfEurope dont la limite
se situait a dix semaines, la plupart des aulres pays avant légalisé VG a
douze semaines. S‘alignersur ce délaf) c'est éviter que des femmes nesgient
amenées & franchir les frontiéres, Cela, toul le monde I'a compris : c'astle
principal motif invoqué par Martine Aubry, et il est parfaitement valide,

Paraduxalement, cette décision de simple bon sens rencontre une certaine
résistance chez les praticiens des centres d'IVG pux-mémes, Ces résistances,
qui s’expliquent, n‘ont cependant pas été prises en compte par les pouvairs
publics et je ne e souviens pas les avoir vues décrites dans les journaux.

Dans |a réalité quotidienne des centres, les VG sont pratiguées par la
méthode Karman, qui consiste a aspirer e contzenu de 'utsrus. Comme tous
les médecins quieront fit e savent, et comme il est facile de Fimaginer,
un embryon de douze semaines, c'est plus difficlle & aspirer qulun embryon
de dix semaines, Plus difficile, ¢a veut dire plus long, et plus long, ga veut
dire plus pénible pour tout le monde. Ca n'acertes pas empéché la plupart
des médecins des IVG de pratiquer des IVG entre dix et douze semialnas au
cours des vingt-ting années &cotllées. Pourquol 7 Pour des raisons jra-
tigues, dfabord : faute d'échographie facilement accessible, wun praticien,
méme Lrés expérimenté, peul trés bien sous-estimer & cletx semaines prés
Fage d’Une grossesse, surtout chez une femme qui a déja eu plusieurs



enfants. Humaines, ensuite : quand une femme

cafsulie aver ung grossesse « limite », le délai
legal impose de la faire patienter une semaine.
Bane, dela mettre hars champ d'application de
la lok, Souvent, on polvait étre amens & invo-
fuer lesincertitudes de datation: pour fermer les

yeusx, plutét que de la condamner sans appel a

aller chercher une solution au-dela des fran-
Ligres, surtout sielle n'en a pas les meyens...

Ajoutons a cela le fait que dans uh centre
comme celul du Maps, ol ["ai exercé, les IVG
concernent encore souvent des. femmes qui
viennent des dépariements voising, voire de ia
réglon parisienne, faute daveir pu Eétre
accueillies et prises en charge décemment dans
leur département d'origine : lgs inégalites en
matiére d'1VC sont. malaré la loi, mennaie cou-
rante sur le territaire de la République. Taut cela

pour dire gue l'extension du delai avalisera une

prise en charge déja effective (mais hors-la-iof)

et dyitera un certain nombre dé déplacements
couteyx, douloureus et inutjles.

On objectera que si les praticiens dépassaient
dejales délais [Eyatx, quiles empeéc)e de le faife
de nouveau, en pratiquant des IVG au:dela de
douze semaines ? La encore, ce commentaire
résulte d'une ignorance de laréalite de I'IVG. La
limite de douze semaines n'est pas purement
arbitraire. C'est la date a laquelle |'embryon
clevient un foetus et elle mhrqué les limites tech-
niquas de Iz méthode Karman. Les VG prati-
quées au-dela de douze semaines neécessite-
raient des techinigiles chirurgicales lourdes dont
ne disposenl pas les centres d'IVG, Ilest deja dif-
ficile, psychologiquement, de pratiquer des b @
entre dix et douze semaines | aucun praticien ne
mettra, de plus, |3 vie des femmes en jeu en
saventurant au-dela dans des canditions tech-

niques impossinies...

Pour certains opposants a 'extension du déla, la
precision des echographies poufrait favoriser 'un
« glissement vers I'eugenisme » en permettant
aux femmes de chaisir d'avorter, par sxemple, si
le sexe dlu feetus ne'letly canvient pas. Une peti-
Le expétience permsonnelle - en quinze ans, je n’ai
rencontré gu’une seule femme quim’ait présen-
té ce genre d'exigerce. Elle voulait bien étre
enceinte, mais surtout pas d'un gargen, et exi-
geait une échoagraphie avant de se faire, even-
tuellement, avorter. || n'était pas difficile de
deviner que cette feppme relevalt depuis long:
temps d'un suivi psychiatrigue et que I'IVG était,
en realite, 12 cadel de ses problémes. Pretendre,
comme I'on fait certains, que ce comportement
isolg, exceptionnel et pathologique; est celul de
I3 majorite des femmes; ca n'est pas seulemenl
fafre-preuve d'un mépris singulier pour a maitié
de l'humanite. c'est aussi la marque d'une igna-
rance et d'une bétise insondahles.

Ces précisions données, il nlen reste pas moins
quefe récent texte de lol ne résout pas deux pro:
blémes cruciaux, parce quiil ne les aborde pas.

En aval ¢ le nombre de praticiens acceplant de
faire des VG sz réduil de semaine en semaine.
Certains pratiquent cetie activité depuis vingt-
cing ans, ils ontle droit d'atre fatigués, d*autant
plus que 'ensemble de la protession médicale
continue a les mepriser et que les conditions
d'exercice n‘ont pas Bvolué depuis e vate de |a
Lai Veil. Pour la plupart, les praticiens des VG
sont des médecins généralistes, contractuels,
rémunérgs sun la hase de deux cents 3 quatre
cents francs, par demi-fournes de présence dans
le service: Qui, dans ces canditions, a envie de
faire uny boylot atssi éprovvant 7 Les IVG daoivent
etre faites par des volontaires el non par des
mercenaires, mais les volontaires ne peuvent pas
&tre Lrajtés comme des esclaves.

RATIGURS

83



RUBRIQUE

4

En amont : le nombre annuel d'VG en France n'a
pas diminue depuis vingt ans ; a 'opposé, aux
Pays:Bas; ou la tolérance a |'égard de I'IVG est
infinirent plus grande, la proportion d'IVG chez
les atlolescentes est mioitie nioins importante au’sn
Frapce: Pourquel 7 Parce gque linformation sur fa
sextialité et fa contraception y font partie inté-
grante des actions de s2nle plblique. Dans notre
pays, l'intormation du public - er en particulier
des jeunes — surla sexualité n’est pas assurée par
ceuxda miEmes gui devraient la faire. J'al fait
racemment 'objet d'une attague virulente de la
part dun Conseil départemental de 'Ordre do
Sud-Ouest, me reprochant davoir déclaré 3 la
presse qu'en matierede prescription de la contra-
ception « trop:de meédecins francais ne font pas
leur biaulot ». Ces braves gens se sont dégonfie
comme des baudruches quand |'al fait repparguer
que le Bullethn de I'Ordre National des Médecins,
dans son numéro de mai 2000, écrit explicite-
ment gue 90 % des médecins genéralistes fran-
gais n‘exercent aucune ariivité de gynecologie couws
rante {contraception, froliis de'dépisiage, préven-
ton ‘du cancer du sein). Trop d'adolescentes
continuent a craire qu’un premier rmpport sexuel
n'est pas fécondant el que le coil inlerompu et
une methode contraceplive parce que les genem-
listes sont « trop pudiques » pour en parler avec
elles ; trop d'accouchdes récenies se refrouvent
sans consells ni prescription contraceptive pancs
que les matemités sont surchargéss el parce que
les géndralistes pensent qu'une = jeune maman
cane baise pas » | trap de femmes de plus de 10
ans n‘ont aucune COHIFBCCPUDH parce que leur
médecin de famille ant peur des stérlets 8t pen-
sent qu' « aleur age, de toute maniére, elles ne
risquent plus grand-chose «.

Il y & quelcjues semaipies, je récevais une interne

de gynecologie qui'me confiait qu'aujourd'hui,
a lo faculté d'Angers, l'enseignement sur la

PRATIEATES

contraception durait, entout et pour tout, dewux
frebres. 1al pu juger gue les notions qu'on Ui
avail dispepséec datalent, en outre, de vingl ans
oncontinue a dire, aujourd’hui, dans les facs de
meédecine francaises, qu’il est interdit de poser
un skeritet a une femme sans enfants el gu'on
peut prescrire Diane 35, un antiacnéigue,
comme s'il s‘agissait d'Une piltile contraceptive.

L'inanite de la formation et I'irresponsabilité de
la majorite des médecins en matiére de contro-
ceplion est l'une des premigres responsables du

nombre glevé d'avortements duns notre pays.

Les temimes qul entrent dans un/centre d'IVG ne
sont pasdes écervelées. La périvde de fécondité
d'une femme dure en'moyenne trente ans, et
est humalnement impossible e aitiser si
longtemps sa fecondité sans I'aide de médecins
de premiere ligne, compétents et dénués de pré-
jugies. Sitant de médecing sonl opposes a I déli-
vrance de fa pilule du lendemain par les infie-
mieres des lycees et les pharmaciens; alors qu'il
s‘agit d'uie mesure de sarité publique sans dan-
ger, Cest parce queicetie mesure découle direcle-
ment des ipsuffisances et de limmaturite des pro-
fessionnels, |l s'en faudra cependant de beal-

coup gu'aelle seule, elle suffise-a les compenser.

RS, Quelgues Beures oprés avoir edit re texte, fe rece-
vois en constiltation, ou centre d'onthogenie du CH du
Mans, une jeune fermme de 18 dns &lle se savait
enceinte, ne savait pas de guand, etait en rupture de
famille: (s befle-mére et son pére: avaient « ke
dekiors ») vivait en foyer. Quand je i fait allonger sur
fa teble, je n'af pas el Besain d'étre un grand mede-
@l pour lul prendre fa malny 28 i dire ;s Vows Stes
enceinite de plisieurs mais, Mademoizfle... » flle mia
repondy. = QUi Je comimehgais @ e senfir bouger.
Mais je n'osals pas aller velr un docteur. Les docteirs

m'ant toujours foit peur.. »
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lu pour vous

Jean Carpentier, Des loxicomanes el des medecins, un drame en 3 acles el 47 tableaux,

aditions 'Harmattan, 2000.

Vaila Un livee Ures Tort, qif se it comme un mman, 0o plultidl comme une piece de
thatre, et qul fait du bien. Des Kistaires et des Emations cormme ki #n vit dans Un cabi-
nel de medecne générale; en pire partois © le drame, |4 souffrance, le doulte, |z décou-
verte, le suspense, [‘humour et | distance aussi. Elles ne finissent pas forcement bien, el,
lg plupart du temps, slles ne sont pas finles. Mals leur Juxtaposition, I'écoulement du
temps, la epétition &t [e changement, la-coherence gui est sugasrée par le commentai-
re.de Jean Carpentier, permettent de constater que, aul, recevoir des toxicomanes dans
un cabinet en wille, les écouter, les accompagrer, éire témoin de leun parcours, ¢a aun
sens, ¢a vaut le coup pour un médecin généraliste. Pour les toxicomanes aussi.

Martine Devries

Martine Schachtel, Femmes en Prison, Dans les coulisses de Fleury-Mérogis,

editions Albin Michel, 2000.

Un livre de plus sur la prison 7 Tout n'aurait-il pas &té dit dans le livre de Vasseur ? Peut-
&tre pas. Ce livre de Martine Schachtel est plus quun témoignage sur l'inhumanité du
milieu carcéral, toujours d'actualité. || le fait vivre. Et de quelle fagon | De nombreuses et
passionnpantes anecdotes nous. plongent dans la glus grande prison d'Europe, un miliey
souvent hors-droit.

Marting Schachtel a travalllé pendant plus de quatre ans pour mettre en place fa réfor-
me de santé. Ses fonctions de cadre-soignant |'ont mise en contact pérmanent avec tous
las dléments de la vie des détenus et ¢'est pourguei elle nous livre autant de précisions
sur les conditions des femimes, des hommes el... de ces enfants oublies. Elle nous parle
de ces religieuses qui fant office de gardiennes, se tmnstormant a l'aceasion en « psy-
chologues » aupres des femmes enceintes alars que, parllelement, elles manitestent
ouvertement leur opposition a |2 loi sur 'intarruption velontaire de grossesse. Les calas
restent des caids en prison, mmais an ignore souvent que ce role se joue-a visage dérou-
verl. La presse s'est fail I'écho des sévices operés sur les lravestis en milleu carceral, les
brimades des uns el des autres, mais on ignore souvent ‘ampleur du problisme: EL pire -
qui parle de ces gosses gul décauvrent la vie dermriére les barreaux 2 Aucun rappart par-
lementaire n'a jusquiici Svoque ce probléme avec autant diacuite.
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Ce livre entraine le lecteur dans les ceulisses d'un monde anachronique; jusgue dans les
cuisines, les infirmeries, "'organisation de fétes partois surrealistes pour les prisonniess. Le
texte a la qualité datre facile et agréable a lire, de ne pas manguer d'humeur, une
prouesse forsquien aborde un el sujet | Cet excallent témoignage est Iz meilleur du

genre. A lire absolument.

Denis Labayle

Monette Vacquin, Mains basses sur les vivants, éditions Fayard, octobre, 1999.

Manette Vacquin est psychanalyste. Elle slinterrage sur les probleme crudiaux poses au
legislateur, dans le champ des greffes d'organe (principe du cansentement présumé),
des Procreation Médicalement Assistées (dons de sperme et d'ovocytes, fecondation in
vitro, diagnostic préimplantatoire, congélation embryonnaire, embryons surnumé-
raires), du génome (décyplage), des interventions uénéliques (sur les cellules soma-
tigues, germinales) el snfin di clonage (3 visée thérapeuligus ou reproductive). Elle se
demande pourduoi notre génération aspire 3 uns origine fotalament maifrisés el
engendre ainsi une crise aui la dépasse largement. Pour elle. |es progres des technigues,
les liens avec |'industrie, le marché sont insuffisants 3 expliquer cette fixation sur les
maments de passage que sont [a najssance et la mort.

Son poinl de vie est original, au-dala du débat manichéen traditionnel avec d'Un eble,
les tenarits du caractére sacréque fa vie tire de sor origine divine ‘et de [lautre, ceux qui
Sappuicnt sir le désir d'entant pour recuser les interdits. Elle questionie, =n analyste, ces
nouvelles possibilites techniques ; désirde toute puissance, irruption du fantasme sur les
otigines dans |z réalite, moditication, a travers le clonage, des rgpéres 'de tiliation et de
la loi d'altérite...

Dans sa conclusion, alle et = « Le marceliement ducorps occidental est | expression du
marcellement de son lien social... la réitication proprament psychotique de l'image du
corps; telle quielle sexprima dans la médecine, notre symptéme, renvoie a la pauvraté
de discours vivants et de représentations, investissables et unificatrices, sur I'lhomme, la
femme, leur lien... s

En ces temps ol se discutent les lois sur la biuethique, ce livie n'apporte pas de réponses,
mais IHauaure des questions,

Marie Kayser

Séminaire : Littérature médecine et politique, louis-Ferdinand Céline et Semmelweis,

année 2000-2001, Université Paris VIl (Jussieu).
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Un grolpe de réflexion sur le thame ¢ Littérature médecine el politique » sé constitie &
l'initiative de Francoise Gaillard (philosophe) et Gérard Bangu (médecin). Les séances
ant lieu 3 "'Université Denis Diderot, Faris VII, 2, place Jussiey, un mard] par mois, 2 par-
tir du 16 Janvier 2001 de 18 3 20 heures, Tour centrale, pléce 212,

Pour Taul renseignement, contacter G, Danou
fax ; 01 34 08 70 77
E-mail : ged@ctub-internet.tr
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Courrier des lecteurs

Pour une histoire de la médecine a part entiére, Hugues Moussy, historien.

« Ciloyen attentif aux avelutions inquiétantes de la sociélé marchande, patient de temps
a autre d'une médecine contemporaine donl j'zpprécie sans arrigre-pansée I'efficacité
thérapeutique et Iz facilité d’acces (mals je reconnais ne pas &lre souvent malade), je suis
aussi historien de la médecine. Comme citoyen el comme patieny, {ai découvert avec
enthousiasme votre revue : politigue (au seul sens qui convienne, Cesl-z-dire engagee),
dérangeante, anibitieuse, ouverte 3 loules les voix et 3 tous les regards. Mais en histo-
rieny ce la medecine, je woudrals réagir 4 la composifion de votre dernier numéro (le
n°10), en restant si possible fitéle & votre esprit,

Disons-le d’emblée pour écarter Loul mauvals procés et tout embarras : Varticle de
Bemnard Jely est irégrochable; dans |2 melllsure veine d'une histoire des sciences qui
rend compte de I'avolution des idées et des concepts dans leur contexts intellectus! et
sacio-histarigue. Ce quime géne, ce n'est pas le traltement dl sujet, ¢'est son <huix. Ce
choix n'est en rien historigue : il est idéologique ou; pour tout dire, mythologique, et
Bernard Joly n'y est pour rien, Dans une revue médicale, qui 58 veur (8t qui est) pluridis-
ciplinaire; il est singuller que la rubrique « Histoire de la médecine » soit séparée du dos:
sier. Les éclairages historlyues ne manguent pourtant pas qui abraient permis de mieux
comprendre les dérlves, les insuffisances el toul simplement les pratiques de |a psychia-
trie: conternporaine. Au lieu de cela, quesert-on au lecteur 7 Llimmortel Harvey, génial
découvredr de la'circulation du' sang. Gloire aux figures héroiques de la médacine d'hier
I Hommage de |a profession a ceux gui, avant I'heure, contre tous, ont tiré la médecing
de ses archaismes peur en faire la scierice que ‘o sait, La polémivue, qui est la margus
de volre revie, c&de le pas, en fin de parcours, & 'admiration consensuelle des ancélrss,

Certes; les rubriques sont concuss pour élre indépendantes du dossier. Mals ce choix édi-
torial lui-méme en dit long sur le rapport que le corps médical (lexprassion se justifie ici
pleinement, car pour une fois vous n'gles plus en marge) entretient avec la discipline his-
torigue, et donc aussi avec sa propre histoire. Paour e medecin, I'histoire de lg méoecine
est le récit vrai d'une émergence. Emergerice de la varité, qul prend la forme jamals intér-
rogée duy savoir contemporain ; émergence d'une canscience, calle du praticien, du cher-
cheur, de la profession dans son ensemble, qui parvient a force de générosité, d'abnéga-
Uon et dintelligence a faire entrer 'humanité dans 'age de fa santé. Quand || écrit I'his-
taire, le medecin fait le récit des progrés de sa discipline et, parallélement, pour rmigux les
(st s€) mellfe en valeur, le bafisier des croyances davenues obsolétes el ridiculss, Votre
revue me peut cautionner une telle vision des choses ; c’est celle des notables les plus
encrasses de volre profession. La médecine de combat merile misux que cela.

MRATIQUES
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Uhistoirs de la médecing aussi. D'abord| parce qiie son contents est plus riche que la
vulgate seientiste ne e lasse entendre. Blle couvre le champ large des conceplionsintel-
lectielles Gaientiligues el plilusophiques), des pratiques (populalies ou savantas, du
diagnostic aux procedésithérapeutiues) el des comportements (depuis la relation du
seigrant aulmalade jusgui'auk atlilides inddites par les séntiments d'appartenance a
une communauté). En prise avec (o5 logiques sodiales; en dehors desquelles aucune
science n'sst possibile, Mistaire de s médecine faitsa part-aux Impasses concaptueles
et aux résistancss de touiss soriss, Elle monire que les progrés ne sont jamais que des
construclions @ posietior Elle mel ajour le processus dacculturation par lequel les
populations occidentales d'abord, mondiales avec |a colonisation, ont regy la médeci-
ne moderne, avec loul ce que cetle réception a pu supposer d'arachement (la decul-
turation, mouvemenl par lequel les conceptions populalres du corps et da fa santé ont
été combatiues) et d'apprentissage difficite (I‘enculfuration) de nouvelles exigences
sociosanitaires (propraté st propriéte),

Plus important encere: I'histoire est une présence, Ni galerieide portraits, ol fiorilures
academiques, elle n'est concevable gi'en résonarice avic le présent, Clest de ce lien
comulexe qu'elle tire sa raison d'ébre; Lecture d'un ternps par nalre Lemps, retour
alchéologinue vers les couches enfouiss di sol que nous foulops. Quand uUn psychana-
fysie demande a unvpatient de lui raconter son” histoire ", attendeil wn récit 52 lien au
présent, cesta-dire sans lien a celll qui raconte 7 Parce qu'elle peut dire les origines,
démaler les secreis de famille, révéler les erremeants eLla tortueuse réalité des chemine-
menls, I'histoire eclyire le present, Cest la raisgn paur laguelle 'nistolre de [a medecine
fail partie integrante de la meédecine : ey explicitant des blorages épistémologicues, en
dévailant les mythologies scientifiques & |‘cetvre, en Taisant surair la part idéologigue ou
socio Econamigue de certaing comporlements, elle peul contiibuer de rnanigre vivanle
al'ensemble de la réflexion qui anime, du cabinet au laboratoire, le miliew médical.

It mesembile que vatre revile a, 13 aussi; un combat 3 mener. »

Rencontrer I'lVG, Bertrand Riff, médecin généraliste.

g8

AT (L8 £

Lat fecture dr Ventretien aver e professeur Nisand (Pratiques a2 11) m'amene @ ces

remaraques -

Lg réyulation des npaissanees est urie réalltd soclale t&s sincienie, mais depuis cingtian-
te ans il existe une médicaiisation de ses modalités techniques = contraception orale,
VG, contragestion. Cette médicalisation 's'accompagne d'un regard moral sur la
demande. En témolgne le débat récent sur [‘'opportunité de faire délivrer la pilule du
lendemain dans des lleuy corme les infinneres des lycées. Bt ce n'estipas e risque
médical qui régit ce type de décision.



Le nombre d'IVG a diminué : 1IVG est-elle Un margiseur de bonne santé d'une popula-
tion ? Dait-on considerer ce chifire de 220.000 comme un £chec collectif dela préven-
ton de [a grossesse 7 Qu peut-on comsidérer quil existe un volume incampressibile

d'IVG, comme predve diine résistance @ une gestion ralsonnable dela vie, du droit & un

morment de déraison 7 Quelle est la femme qui durant ses guarante ans de [erliliie va
reguler ses deésirs, ses grossesses de fagon impeccable sans erredr hi fallle? 60 % des
femmes vonl rencontren ['VG. Voila peut étre une explication de la nen~-diminution du
rombre des IVG.

Comiment faire diminuer le nombre d'IVG chiez (es jeunes ? Les nordigues ant trois
fois mains de grossessss ches Jaus mnsares. s anl unfivean moyen de vie plus
élevé et surtout, un seuil de tolérance et d'ouverture nettement supérigure au notre.
Vexemple de |4 Hollande est bien choisi :/le délai [egal dIVG est de vingl-deix
semaines. En France, cest douze semaines et fe professeur Nisand semble trouver

a Lres Dien,

Dans las piscines des pays nordigues, les vestjaires sont rmixles, Le rapporl au corps
semble plus simple. Cala va beaucoup plus lein que d'abliger le jeune & visiter un servi-
ce de planification. La position desimédecin: dans le corps secial est aussi radicalernent
différerite : organisation de la distribution des seiny de pramier niveduy, prise en comip-
te des necessites de santé publique, travail en colleclil. ete. Ce sont les memes gui assu-
fent la prise en charge des hém‘i’ﬁe-ﬂépend:j‘m&, qui assument les demandes dleutha-
nasie, etc. Peut-éire tout simplement les medesing nordigues sont-ils collectivernent
moins réactionnsires.

Qul devrait informer les jeunes 7 Peut-2tre faudrajt-|l relire Michel Foucault, Historre de
la sexualité; tomel - de lo perte de art érotique ou profil d’an discolrs: scignlifigue.

En gilise de concllsion = meme | I'VG st un moment difficile pour toutss les femimes
c'est aussi un mement possible de la vie. C'est I'zcceptation de cette possibilité par le
corps medical quireste le plus diffljcile; L'okjectil zéra IVG reléve en partie d'une mora-
lisatian accrue déla sexualité, sous couvert d'sviter des drames. Si la santé publique
s= donne cotmme objectit une réduction des IVG, notamment chez les adolescentes
en augmentant l'infermation et |3 prévention, €lle se trompe de moyen. Si la mede-
cine continue a appeler le DIU un sterilet (specificite trancaise 1) et prétere publier sur
les méfaits de la pllule plutdl que ses blenfalts, elle se trompe de cible. Il faddra bien
un jour analyser les mortifs VG autrement que comme achec d'une contracepticn et
pouvoir alors assumer ces actes pour c2 gu'ils sont, pour les accompagner sans

arriere-penses.

a WUinenfant st je velx, quand je veux », disions-ngus pour fevendiguer un acces libre 4
l'avertement. |l faut, dans cztte histoire, que nous, medecins; balayions devanl notre
porte avait de balayer celle des autres.
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Jean-Claude Dupont

Jjean-Claude/ [pont esn
hitnire de conférances o
iLiniversie de Neordle,
Amieas I est philozaphe st
histarien des 32nness

Dam; I'Encydlopeadie, le grand physiclogiste Albirecht Von Maller (1708-
1777) se demnnde ce que pourrait bien étre ce fluide nervenx gui dait avelr
une ferce suffisante pour irriter les muscles, || exclut I'idée a'une humeur vis-
queuse semblable a I‘albumine, trop lente; I'air, trop:sec, et« la matiére élec-
trigue =, trop diffusiole. Llle« suit d'autres lois et nz pourroit &tre retenue par
des ligatures, elle ne resteroil pas dans les nerls el elle se répandrail dans les
espaces voising destitués. d’une matigre parsille & se remellbroit =n equilibre.
La division o'un nerf dont les moitigs ne seroient pas éloignés |'une de Uautre,
r‘interromprait pas.le courant £lectrique ».

Haller tente par [a de
substituer aux  asprils
animaux de Descartes
qlelglie chose de maté-

, V4 o & ”
riellement identifizble.
Pouftant, au sartir de |z
, période romantigue et
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du galvanisime, l'elecls-
cite animale n'est pas

de Ilessence de Ia Vie loin diétre considérée

comme |'essence de |a
Vie. Comme [‘écrira

a |'outil de diagnostic wisis

PRATIGL ES

(1818-1396) en parlant

du fameux mémaoire de

Galvani sur |'glectricité
animale (1797) : « La tempéte qui fut provoqués dans le monde des physi-
ciens, physiologistes el médecins par la publication du commentaire ne peut
Elre compgrée qu'a la tempéte qui se levait du méme moment 3 'horzan
politiciie de I'Europe... Les physiolegistes croyaient toucher du doigt leur réve
familier d'une force vitale ; les medecing, auxquels Galvani avait imprudern-
ment mentré |z voie par ses explications des diverses maladies nerveuses, de
la sciatique, du tétanos et de I'épilepsie, croyaient qu'sucune guerison ne
serait impossible. s

Au XVl siecle, 'ignorance de |2 /nature exacte du fluide nerveux n'empé-
chera pas |utilisation empirique de 'dlecticité b des fins thérapeutigues,
c'est-a-dire le développement d’une &lectrothérapie, par de grands ancélres
cormme Nollet, Jalabert, Aldini au Marat. Au cours du RIX sigcle, 'mstramen-
tation électrathérapique se développera de maniere considerable en voe de la
galvanisation, faradisation, galvane-faradisation, franklinisation, hertzicnne ou
nor, el autre darsonvalisation, jusqu'a |élecirochoc des malades.

Ery réalité, dtudizer elfel de I"&lectricilé sur le vivant peut se [aire de bien des
marjieres, selan lfintentien. Le pratleme ce I'elucidation de la nalure de 'ex-
citabilité et de< processus sous-jacents est différent de celui de la recherche de
san Utilisation possible en médecine. Pour uh medecin, la connaissance delols
de |'excitabilité, ou méme celle de simples corrélations ou medification de
I"excitabilité en fonction de la pathologie rendant 'Electrodiagniostic possible,
ainsi que la révélation des effels thérapeuttiques de I'élsetricité, pouvaient se



révéler tout a fait suffisantes. En ce sems. les
eludes des élacirophysiologistes réalisées au labo.
ratoire chez Vanimal semblent pau concemer
I'histaire de la médecine. Sous l'influence du posi-
tivisme, de ['empirlime et dii pagmatisme va se
forger un mythe supla pensée medicale du XX
sigcle, celul de I'indépencdance de 'expériimental
el du dinigue.

En réalite, 'histoire de dlectrodlagnostie, alzeste
dellens etraits et constants enlre le laberators et
la tlinigue, et ceci dés san origine. Un rieses fon-
dateurs, le clinicien Duchenne de Boulegne
(1807-1875), qui faissera son nom & la miyopa-
thie, congoit celui-ci comme une vérilable expérn-
mentation lors de I'examen des malades. Au XIX*
siacle, |‘instrumentation electraphysiningicgue est
commune au laboratoire ot a I'hopital. Les per-
sonnages qui jalonnent 'histcire de 'Electrodia-
gnastic sont souvent 3 |a fois hermmes de lzbars-
taire el clipiciens. Ces personnages échangent
avet les hommes de laboraloire ou inscrivent
leurs travaux dans la gancalogie des fondamenta-
listes, quitte & s'en démarquer. Buchenne folette
les travaux réflexalogiques de Marshall Hall et
Francols Longet, cherchant par [3'a fonder une

myopathologie, el sey travaux vont conduire &

une reorgamsation de la nosologie des maladies
neuromusculaires, De méme, c’est a partir el
contre [es travaux théoriques de Du Bois-
Reymand que Louis Lapicqus (1866-1952) déves
loppera plus tard la chronaximétrie.

Duchenne empioyait fa bobine d'induction (cou-
rant faradicue), avec laquelle if étail possible d'ex-
citer & travers la peau les nedfs el las museles e
certains points d'@lection. Il &ablit la topegraphis
“de ces'points motelrs, régions cutanées ot il faut
placer le§5 electrodes pour abtanir la secousse

musculaire avec |2 meins d'intensité possiple:

{excilalion bipolaire). Il inaugure par |a la sémio-
[ogie Slectrigque : soil les mbstles fe répondent

plus aux excitations d'Induction (hyposxcitabilits:

faradigue ; réaction de Duchernne) solt I'excitabi-
lite ast normale:

Cette sémiologie est encaore pauvre | 2lle va subir
un enrichissement progressif, &t pour com-
prendre cecl il faut entrer quelque peu dans le
détall de |'histalre de [|'électrodiagnostic.
LAllemand Hobert Remak (1875-1885), embryo-

logiste, neurologue et dermatologue, considére
les modifications quantitatives de [‘axcitabilitg :
hypo el hyperexcitabilits (aradigue d'Une part,
hypa et hyper excitabilité galvanique d'autre
part. Mais il décrit aussi des modifications qualls
tatives (surtout au courant galvanique) de |a
sccoussc musculaire (raction de Remak. 1858)
c'esl-a-dire |e ralentissemnent des djfférentas
phases de celle secousse @ periode latente, e
cohttaction el de deécontraction. Les mustles
inexcitables aux choos dinduciion rdemeurent
alnsi excitables par le courant galvanigus, miais
repondent de facon modifiee, La réaction longt
tudinale (Remak et Doumer, 1876) est un phénoe-
mene e cet ordre 7 dans cerlaines pathologes il
y a « deplacement » du point moteur, le muscle
devenant mons excitable que nonmalement au
point moteur, et plis excitable au niveau distal.
La réaction est facilitée lorsgue I'électrode est éloi.
gnée du point d'élaction at 3 I'extréme [e muscle
test plus excitable qu'sn meltant chague élec-
trode @ lextremilé du muscle, vu 2n mode
manopolaire en placant Pélectiode actve a l'ex-
triémité paripherinue du inuscle. Car c'est Fnver-
tion de lal techhigue monopolaire (Baleracher,
1859 ; Brenner, TH62 ; Chauvean TB7S) qui'ren-
dra I'tlecirodiagnoslic praticable en rouline.
Celui-cl se generalise, 2n meme temps que s enri-
chit la seméiolagie. Contrairement a ce que 'on
pensail (loide Plligar : 'excitation nail a la calhe-
e, sl on dispose d'une électrade excitatrice de
faible surface; d'une éectrode indiffarente de
grande dimension, et d'un renverseun de courant
{clef de Courtade), les répanses de fermeture
petvent elre obtenues avec le pdle posilil et les
réponses d'ouverture avec le pole négalil. On &
dong qualte sSecousses excitations électrigues
possibles : secousses de fermetures aux péles
positifs et négatifs (PF et NF), secpusses douver-
ture i ces mémes pales (PO 2t NO), || est alers
possible faire une classification des différentes
reponses selon leur ordre d'apparition aus excita-
tions crojssantes el d'établir la « farmule mona-
polalre » : NF > PE = PO NO. En pathologie, on
peurrz avalr des modifications quantitatives et
des modifications qualitatives de 'excitabiiit,
autrement dit de l'ordre des secousses et |sur
forme. Comme on le voit, la séméiologie dlec-
trique devient complexe et 'affine cansidérable-
ment. Wilhelm Erh (1840-1921) fera la synthise
des travaux pracédents dans son lameux Manizel
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dElecirothérapie (1882), &n cherchant 2 relisr s
allérations histologigues des nerls el tes muscles
aux modifications guantitatives et qualitatives de
I'excitabilité electrigue. 1l regrotipe des reponses
Electrigues anormales €n un syndrome:: la réac-
tion de dégénérescence (RD). La réaction de
dégengrescence peut étre compléts ou partielle ;
Il pourrallly avolr alors notammuent inversion della
formule polaire (PF = NF ; reaciion d'Erb, 1881),
Les signes Electriques correspandraient a ne
lesion du neureng moteur periphérique : léslons
des cornes antérieures de’la moelle (polymyz-
lites), des racines motrices (paralysies radicu-
Jaires), des nerfs moteurs péripheriques (altéra-
Lions traumatigues nevrites...)| Sila RD est abso-
lue, i1y a lésion nerf etidu muscle. Le graphique

2Z0v
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des dtapes de la réaction de dégénérescence

montrant les macifications de |'excitabilite paur
le mert et le muscle {d&générescence surun mode
wallerien) perinel de suivrs la dégéngrescance et
le pronostic a I'aide dexdimens repélés.

Autanl gque ['anatomopathologle, I'€lectradiagnos-
tic irauguré par Duchenne wva contribuer 2 [
construction d'un ensemble nosologique : celul des
maladies dégénératives, el plus axuctement dlune
sémiolegie électrique des maladies musculaires. et
neuromusculaires, Celte construction techrigue
diune 3émé§0|ogi::‘, sur des bases instnormentalos,
s'accompagne d'une transformation des gestes et
des pratinues médicales. Prafitant de ['explosion de
I'élactrologie, toute une Industric de Finstrumenta-



tion biomedicale proposera aux medecins piles,
accumulaleurs, rheoslats, amperemeétres, dlec-
trodes aux formes les: plus barcques. 'acquisition
de ces nouveaux gestes médicaux exigés par le
développement de linstrumentation  @lectrole-
gique au XiXe est difficle, at axige une parfaite
connaissance de [‘anatomie, comme en Emaigne
ce propos repris dans le traité de Physiotherapie de
Thamas Nogier © < Lune des périndes les plus
ardues dans 'educatien du médecin-électricien est,
sans comteste, celle ol 1l se concentrera a l'étude de
ces points motedrs. Les débitants simaginent
volontiers qu'il suffil de se Jivrer & des exercices
d'exploration sur [eurs propres muscles, en s'aidant
des planches classiques d'Er, de Castex, stc, A
nolre avis cette methade est beaucoup plus com-
pliguée, braucaup moinssiire, que celle gui consis-
te a s'habituer de bonne heure 'esprit a faire abs-
traction de la peau, et a se représenter I'anatomie
topographiaue de la région sous-jacente. La dissec-
tion mentale de la région & explorer; par les nom-
breux poins de repere qu'elle fournit, facilite de
heaticoup la mémoire de res points d'élection et
permet a la.main qui tient I'8lectrade, d'acquérir
rapidement la stireté et |a précision qu'exige leur
découverte. »

Les professelirs de medecine rivalisenl en effel
dans le développement de tableaux de paints
mateurs donnes dans lelirs manuels, ou imagi-
nent des statues destinées & l'apprentissage des
goints mateurs, camme fes phrénalogues avaient
les leurs. £n France, on développe des chaires de
Physique Médicale tandis que de revues sonl
créées pour la nouvelle spécialite, comme les
Archives d'électricité. medicole (18%93) ou les
Anroles d'glectrobiologie (1898]. A la suite de
Duchenne, des moms prestigleux, souvent en
méme temps médecins et physiciens, s consa-
crenta |'glectricité médicale el cnivent des traités
o I'électrologie tient une place centrale. Ainsi
lean Bergognié (1857-1925), fondaleur de la
racfioblolagie Francalse, créateur des pramilers
centres anticancéreux ;| Emmanuel Doumer
(1858-1933) qui &tudie I'utilisation de I'électricité
en chirurgie ; ou enfin Jacques d'Arsonval (1851-
1240), éleve de Claude Bernard, collaborateur de
Brown-Sequard, qui travaille les courants diather-
micjues, I"électrocoagulalion (bistouri électrique)
et l'électrothérapie avec courants de haute fré-
quence (darsonvalisation, 1913).

En dehars de I'électrotherapie, se developpent
des formes d'électrodiagnestic non fondeées sur
Pexcitabilite  neurpmusculaire (resistance  élec-
frique du corps humain, vertige voltaique), pré-
cadant un eectradiagnostic non plus fandésur la
stimulation mais. simplement |z détection (EEG,
dlectramyographie). Notans qu'alors que les pays
anglo-saxens s'engagent. dans I'electromyogra-
phie (Adrian et Brank);, Jes Pays- Bas dans Vélec-
rpcardiographie (Einthoven, prix Nobel 1924},
I'Allemagne  dans "électioencéphalographie
{Berger), La France, dans Ies années trente, s'eh-
gage dans la chrenaximétrie avec Louis Lapicque,
ot accusera par 13 un retard considérable eptre les
deux guerres.,

Linvitatiori de Gaston Bachizlard & comprendre la
science comme © pensée empirique inventive *
pourrait sans doute s'appliguer 3 la médecine.
Elle suppose une attention portée a I'histoire des
(dées et des théories mais aussi aux conditions de
leur émeargence el de leur deéveloppement,
natamment a lenvironnement instrumental. Les
pratiques médicales exigent res instruments,
quelles  transforment selon  les  besoins
Reciproquement les instruments médicaux trans:
forment les pratiques, et modélent les représanta-
tions des mualadies, orlenlent vers cerlaines
options theoriques. Uhistoire des maladies neuro-
logiques el netromusculaires el ['histoire de
I'électricite medicale en sanl hien Fillustiation! Pe
ces subtiles interactions entre 1fipstrument et e
concept, résulte’ une veritable invention lech-
nigue de maladies, qu'une histoire de la medeci-
ne se doit dz restiluer,
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