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			Préface

			Dans le monde, nous estimons à une personne sur vingt touchée par une maladie rare. Pourtant, combien de personnes connaissons-nous dans cette situation ? Très peu. Plus de 80 % des handicaps sont invisibles, soit une majorité de maladies dites silencieuses dans notre société. Derrière ces chiffres, ce sont des individus à part entière, de tous horizons, avec leur propre histoire, leur maladie et leur combat. C’est de cette face cachée de l’iceberg que l’auteure souhaite nous témoigner de par son propre vécu, et surtout, nous alerter. L’auteure prend l’exemple de la France et de la Belgique, deux pays européens limitrophes, avec leurs propres institutions, lois et gouvernements qui font qu’une maladie y sera vécue et prise en charge différemment selon que l’on se trouve d’un côté ou de l’autre de la frontière.

			On se rend compte alors qu’il existe différents combats ; bien entendu, celui face à la maladie et ses effets sur la santé, la vie personnelle, familiale et professionnelle, et, plus surprenant, un combat parfois plus difficile, plus violent, plus éreintant, plus destructeur face à une société : un monde politique, médical et économique qui considère seulement la maladie, et non pas l’être affecté. Portant le regard sur sa propre maladie et sur ce monde qui l’entoure, l’auteure dresse le bilan, en fait la critique nécessaire ; mieux encore, elle porte un réquisitoire, un « J’accuse », contre un système au ralenti, dépassé, et inadapté aux personnes souffrant d’une maladie rare. La situation arrive à son comble quand la société se retrouve alors beaucoup plus handicapante que la maladie elle-même ; une injustice en soi. 

			Aujourd’hui, quels sont les besoins d’une personne atteinte d’une maladie rare ? Comment ressent-elle cette maladie ? Comment y faire face ? La société répond à ces interrogations en dictant la plupart du temps les choix personnels, professionnels et de santé du malade. La société se reflète alors tel un formulaire, où les cases cochées par votre maladie devront déterminer votre vie, votre emploi et votre traitement. Auquel cas, vous serez jugé coupable de votre handicap et de son aggravation. Or, il reste une entité à qui l’on n’a pas posé ces questions : le malade lui-même. Ce n’est donc pas un droit de réponse que fournit l’auteure, mais bien un droit d’écoute en proposant des solutions concrètes afin de remettre le patient et sa vie au centre du système ; le « réhumaniser » en quelque sorte.

			Ces solutions ne pourront être acquises que si elles sont réalisées dans le dialogue entre ces mondes et l’univers de l’individu. Il est aussi du devoir de la personne atteinte d’une maladie rare de témoigner, et l’auteure y place son espoir quant à la possible multiplication de ces récits, pour que le silence devienne bruit et qu’il fasse écho. Un adage dit qu’une chose n’est précieuse que si elle est rare. Dans le cas des maladies rares, ce sont ces témoignages qui nous sont précieux, tant par leur rareté que par leurs enseignements. Les solutions qui en émanent peuvent profiter aux personnes atteintes de maladies plus communes et, plus généralement, à toute la société pour plus d’équité dans un monde qui en manque cruellement. Pour que les choses changent, elles doivent être dites ; n’est-ce pas le rôle de nouveaux lanceurs d’alertes… sur les maladies rares ?

			Matthias Lambert 

			Docteur en biologie du muscle à 
l’Université de Harvard et au Boston Children’s Hospital (USA)

			Atteint d’une maladie rare

		

	
		
			Introduction

			Je regarde le calendrier et je vois le mois de juillet qui arrive. J’esquisse un sourire ou est-ce un rictus en me souvenant de l’année 2001 ?

			Je me rappelle très bien de ces vacances en famille avec mes trois petits bouts du côté de Noirmoutier. Les paysages étaient superbes, le soleil brillait, la mer scintillait ; la chaleur nous enveloppait délicatement. Ce fut à ce moment que les premières douleurs de la maladie apparurent. Cependant, je n’en savais encore rien. 

			Je fus soignée, mais malgré les traitements conventionnels, je ne guérissais pas. En septembre, après quelques examens, le couperet tomba : « cystite interstitielle ». Ce diagnostic m’était totalement inconnu, car excessivement rare. Si rare, qu’on nomme cette pathologie « orpheline » : orpheline de patients, car nous sommes très peu nombreux ; orpheline de traitement, car nous ne sommes pas rentables pour la recherche ; orpheline de soignants compétents, car inconnue ; orpheline de compassion, car elle ne se voit pas ; orpheline d’aide financière et sociale, car non reconnue dans la liste officielle des maladies de longue durée. 

			Je venais donc de découvrir le nom de ma pathologie qui deviendrait chronique avec surtout ses douleurs aiguës et constantes. Ce simple mot « chronique » allait doucement et simplement exploser ma vie et les projets que j’avais pour elle. Il y eut un avant et il y eut un après. Dix-huit ans déjà… et un constat : rien n’a changé, rien ne change ou si peu. 

			Pourquoi réagir maintenant ? Simplement parce que je suis épuisée de lutter contre des moulins à vent. Je suis fatiguée de ne rien voir se transformer et je suis consternée de constater que des malades soient discriminés par leur pathologie comme si les patients avaient le choix de leur mal. Je ressens le besoin de mettre en lumière ces injustices du quotidien, ces luttes incessantes pour trouver sa place, cette attitude de négligence, voire de mépris du monde politique comme du secteur de la santé face à cette minorité silencieuse. Cette frange muette de patients se composant des malades chroniques dans lesquels on retrouve plus spécifiquement les patients atteints de maladies rares, ainsi que les « douloureux persistants ». Ce sont les abandonnés du système de soins dont je fais partie. 

			Dans un premier temps, je désirais simplement analyser la situation en Belgique, mais j’ai désiré ensuite l’étendre à celle de la France. En effet, les Français ont pris à bras-le-corps la problématique depuis 2005 avec le premier plan national des maladies rares. Aujourd’hui, ils en sont à leur troisième… Les Belges, quant à eux, n’ont commencé à s’atteler à la tâche que presque dix ans plus tard. Conclusion, un retard certain en la matière... Malgré les positionnements très différents de ces deux pays frontaliers, j’ai remarqué néanmoins que les patients atteints de maladies rares sont confrontés à de semblables problématiques. 

			Si mon ton est parfois incisif, je ne désire pourtant blesser personne, mais simplement témoigner de mon vécu, parfois cruel, comme citoyenne face à notre société indifférente, mais aussi comme malade face au monde médical. Je me demande souvent s’ils entendent parfois le cri des malades, le murmure de leur lassitude et l’agonie de leurs espoirs. Personnellement, ce silence, je le trouve assourdissant.

			Il est grand temps de réveiller les consciences, de transformer les procédures et de redonner une égalité de traitements à tous les patients, peu importe l’origine de leur souffrance. Retrouver un peu d’humanité et surtout de sagesse face à la fragilité et à la vulnérabilité de tout malade. 

			Le patient chronique vit rarement seul, mais on oublie souvent de parler de sa famille. C’est elle qui est pourtant au premier plan, qui va observer les changements d’humeurs, de tons, d’attitudes de celui qu’elle aime. La famille, ce sont les enfants. Lorsqu’ils sont petits, vivre avec un parent diminué peut devenir une épreuve, peut engendrer des transformations dans son ressenti et parfois l’éloigner. D’autres, plus grands, prendront la relève, délaissant un peu de leur innocence pour entrer de plein front dans la vie d’adulte. Pour ces victimes collatérales de la maladie, qu’est-il prévu ? Rien, rien n’est prévu. C’est comme si elles n’existaient pas.

			Le couple, lui, en sort renforcé ou éclaté de part en part. Comment faire pour l’éviter ? Comment le préserver et, s’il est trop tard, comment retrouver un partenaire ? La maladie influence tellement notre vie affective que même nos connaissances, nos amitiés se transforment pour s’éloigner, disparaître ou, au contraire, se renforcer. Les épreuves forgent nos relations, les approfondissent ou les fragilisent. L’avantage, c’est que la maladie fait un tri entre ceux qui vous aiment et les autres… qui n’en valent alors plus la peine. 

			J’ai le grand privilège, depuis plus de deux décennies, de former des soignants. J’ai donc vécu le côté pile du monde de la santé ; celui où l’on soigne, celui où l’on prend soin du patient, celui aussi où la maladie se résume à des symptômes précis, mais tellement abstraits. J’ai enseigné mes cours aux étudiants, persuadée de ma légitimité et de ma pertinence par ma formation, jusqu’au jour où tout bascula. Ce jour où le côté pile de la lumière a été aspiré par le côté face. Ce côté face qui m’a confrontée à l’improbable, l’invraisemblable, l’inimaginable pour moi : la maladie. 

			De ce changement magistral dans ma vie a découlé aussi une manière d’entreprendre mes cours d’une autre façon. Je suis devenue juge et partie en toute connaissance de cause. J’ai quelque peu bouleversé certains clichés et remis l’essentiel au centre des préoccupations de mes étudiants. Je prône « l’humiligence » ou l’humilité de l’intelligence pour tout le personnel de la santé comme arme de destruction massive contre l’ignorance, l’incompétence et l’indifférence. Ces jeunes gens que je côtoie depuis tant d’années sont une source d’inspiration quotidienne. Ils m’apprennent à grandir, à évoluer, peu importe le poids de mon corps, ils allègent mon esprit et me donnent foi en l’avenir.

			Si certains pensent que de toute chose négative, on peut en retirer quelque chose de positif, je les arrête tout de suite. Si un jour vous êtes malade, vous verrez que la souffrance n’apporte rien à votre vie ; en revanche, elle lui retire beaucoup. Dix-huit ans de maladie et de douleurs chroniques vous transforment n’importe qui. Prétendre le contraire serait un mensonge. Par la force des choses, j’ai appris à vivre, à travailler, à aimer avec la maladie de sorte que, peu à peu, j’ai développé de véritables stratégies de survie pour éviter de m’effondrer. 

			L’ennemi est le temps. La durée de la maladie épuise, elle transforme aussi le malade ainsi que ses proches. L’avenir devient flou, hésitant et parfois il semble simplement vouloir disparaître. Il faut alors créer, imaginer, inventer de nouvelles manières de vivre pour s’adapter et retrouver un certain équilibre. Ces recherches vers une nouvelle harmonie, je veux les partager. Chaque malade y puisera ce dont il a besoin, chaque proche y décèlera un potentiel en l’avenir et chaque soignant y trouvera des pistes de solutions à proposer à ses malades. L’important est de changer de point de vue, d’ouvrir son horizon et surtout de garder au fond de soi de la confiance dans le futur.

			Malades « orphelins », patients au long cours, familles, mais également professionnels de la santé, étudiants en sciences médicales et paramédicales, politiques, cette chronique concerne tout le monde, car une personne sur vingt est touchée par les maladies rares. De près ou de loin, nous y serons tous confrontés un jour. Au début de l’écriture, ma volonté était d’envoyer un feu de détresse à la société par le constat de cette situation discriminante. Cependant, au fur et à mesure, c’est la colère qui l’a emporté, mais une colère constructive : celle de prouver que nous, malades, valons encore quelque chose. Celle de démontrer qu’il existe des solutions à nos problèmes spécifiques, et enfin, celle de dénoncer le fatalisme qui nous entoure et nous asphyxie. Ensuite vint l’apaisement par la certitude que l’espoir, comme la vie, est plus fort que tout. Notre humanité restera toujours notre bien le plus précieux, même si notre société fait parfois tout pour nous l’ôter. 

			Des années de doutes, d’errances, de désespoirs, mais aussi de chemins de traverse, de rencontres magnifiques et de découvertes perpétuelles. Je suis passée par toutes les couleurs de l’arc-en-ciel des émotions, j’ai touché plusieurs fois le fond, mais, comme par magie, la vie m’offrait ensuite les plus improbables cadeaux. 

			Ne jamais désespérer, toujours s’accrocher à une étincelle, à un infime souffle, ne pas lâcher, pour soi bien sûr, mais surtout pour ceux qui nous portent par leur amour et leur tendresse. Ils m’ont donné la seule raison de me battre. Sans eux, je ne serais plus. Sans eux, je ne serais rien. L’affection est la clé de notre force et la promesse d’un sens pour l’avenir. 

		

	
		
			PARTIE I : ÉTAT DES LIEUX

		

	
		
			CHAPITRE I : LA SOCIÉTÉ

			1. L’économie du monde de la santé

			1.1. Du patient au client, consommateur de santé

			Je me souviens très bien que, progressivement, le vocabulaire a évolué : les termes « malades » ou « patients » ont été remplacés par « bénéficiaires de soins » pour finir à présent en « clients ». La première fois que j’ai lu ce terme sur une présentation officielle de cours dans une école d’infirmières, j’ai été choquée. Je me suis insurgée. En vain. Pour mes collègues, ce n’était qu’un mot. Pas de quoi en faire toute une histoire. Il ne faut pourtant jamais sous-estimer la portée de la langue. 

			L’usage de cette terminologie provient du Canada où la vision anglo-saxonne des soins règne en maître. Influencée par son puissant voisin américain, une autre approche de la relation soignant-soigné dite « libertaire » (Durand, 2007) est imposée par le système de soins de santé essentiellement privé. Cette attitude anglo-saxonne prône la liberté totale du patient en matière de soins (diagnostic, choix du traitement, examens à pratiquer…). Le soignant devient un simple expert, un technicien de la santé qui va donc informer le malade. Toutes les décisions seront prises par ce dernier même contre l’avis des praticiens. Le patient est donc devenu un « client » qui « consomme des soins ». 

			Ce glissement de terminologie implique un changement de paradigme fondamental. Effectivement, un client choisit un meuble, une lampe, un canapé, une mangue, que sais-je encore. Il a le choix de l’acheter ou non, de changer de magasin, de se faire rembourser… Qu’en est-il d’un patient ? A-t-il le choix d’être malade ? Choisit-il son cancer, son diabète, son trouble cardiaque, son insuffisance rénale, sa schizophrénie ? Peut-il dire non à la maladie ? Non. Le malade subit sa pathologie. Il n’y a aucun choix. Aucune possibilité de refuser ce qui lui arrive. Il doit se soigner s’il veut vivre ou s’assurer une qualité de vie décente. Si le terme « client » est aujourd’hui officiellement usité, je l’ai toujours refusé dans mes cours en l’expliquant à mes étudiants. Ce mot provient du champ lexical de l’économie, pas de celui de la santé et encore moins de celui de l’éthique. Par respect pour les malades, vulnérables par essence, je ne peux accepter de les transformer en de vulgaires consommateurs.

			Depuis déjà plusieurs dizaines d’années, les hôpitaux sont devenus des entreprises à part entière dont le produit fabriqué se nomme simplement « soins de santé ». Système financier hybride entre le public et le privé. Si le but initial de ces institutions était de soigner les malades avec compétences, il est aujourd’hui clairement d’être avant toute chose rentable et donc, au final, de rapporter de l’argent. 

			La transformation a été très progressive et silencieuse. Le point de non-retour a été franchi lorsque les gestionnaires d’hôpitaux, auparavant médecins, ont été peu à peu remplacés par des économistes chevronnés et zélés. Le personnel de la santé aurait dû réagir, mais pouvait-il anticiper un instant ce qui allait arriver ? Même dans mes pires cauchemars, pas un seul instant, je n’aurais pu imaginer que ce qui était à la base de notre humanité, l’altruisme, allait être bafoué, trahi par l’appât illimité du gain. Patients comme soignants de tout ordre, nous en payons aujourd’hui, tous, le prix fort. 

			La maladie est donc devenue un marché comme un autre où hôpitaux, firmes pharmaceutiques, maisons de repos et de soins s’en donnent à cœur joie pour s’approprier leur part du gâteau. Des stratégies marketing et commerciales ont vu le jour et se sont mises en place : ici, on vous offre des petits pains au chocolat tous les matins en maternité, là un plat supplémentaire aux repas en statut privé ou, là-bas encore, une énorme chambre avec domotique et Internet… le confort quatre étoiles. On en oublierait presque pourquoi l’on vient… La machine s’enraie à cet endroit, car le dépliant est muet au sujet de la qualité des soins reçus, la formation du personnel, le nombre de soignants présents effectivement dans le service ainsi que leurs compétences. 

			Comme dans tous les secteurs d’activité, pour engranger les bénéfices, il faut diminuer les coûts. Et quel est le poste qui est le plus gourmand ? Le personnel. Le mot d’ordre est donc lancé : moins de soignants, plus d’intérimaires, du personnel étranger moins onéreux avec une formation laissant parfois à désirer ou simplement qui ne maîtrise pas la langue. Depuis plusieurs années, la question de la qualité des soins ne se pose plus, mais bien celle de la sécurité de ceux-ci. Plusieurs études tirent en effet la sonnette d’alarme en démontrant la relation directe entre le nombre d’infirmiers présents dans un service et la mortalité des patients : « Si on fait passer de dix à six le nombre de patients à gérer, la mortalité diminue au contraire de 20 % » (Prigent A. , 2016). Mais ce n’est pas tout, car la qualité de la formation du personnel soignant est également prise en considération : « Pour 10 % d’infirmières titulaires d’un baccalauréat — en plus du diplôme d’enseignement supérieur —, le risque de décès des patients diminue de 7 % » (Deneckere S. , 2014). Sans parler de la pénurie actuelle de médecins généralistes ou spécialisés qui va encore s’aggraver dans l’avenir, faute de mesures adéquates des autorités. Une étape a été dramatiquement franchie par notre système de santé en bradant l’encadrement médical et paramédical des malades. 

			Personnellement, j’ai eu droit, lors d’une hospitalisation qui n’a pas bien tourné, à deux assistantes, l’une roumaine, l’autre italienne. La difficulté de se faire comprendre avec précision (informations lacunaires, hésitations…) lorsque vous n’êtes pas bien représente un réel défi. Finalement, exaspérée, j’ai décidé contre leur avis de rentrer chez moi. La cliente que j’étais n’a pas rempli positivement le questionnaire de satisfaction et de qualité concernant son hospitalisation même si la cuisine était bonne… 

			Y a-t-il un service après-vente si le patient n’est pas satisfait des prestations reçues ? Oui et non. Il peut s’adresser à n’importe quelle institution hospitalière : en France à la « CDU » (Commission des Usagers) et, en Belgique, au service de « Médiation des plaintes ». Ces instances ont été rendues obligatoires par le législateur1. Est-ce efficace ? Nous en reparlerons un peu plus loin.

			1.2. Un État soumis au secteur pharmaceutique et une médecine à deux vitesses

			La plupart des citoyens considèrent les firmes pharmaceutiques comme des sociétés responsables soucieuses de leur santé et du bien d’autrui. Leurs campagnes publicitaires ne ménagent pas leurs efforts pour en persuader la population et témoigner de leur message humaniste. Mais la réalité est bien plus sombre. Les entreprises sélectionnent les marchés les plus lucratifs. Elles choisissent un public cible et dégainent l’artillerie lourde du marketing pour que ça leur rapporte un maximum d’argent.

			Le constat est sans appel. Depuis des années, la lutte contre certaines pathologies tropicales des pays pauvres (Duparc, 2010) comme la maladie du sommeil est totalement négligée et concernerait pourtant presque un milliard de personnes (Organisation mondiale de la santé (OMS), 2010). Cette maladie étant essentiellement présente dans une région déshéritée, la recherche commerciale n’a pas pris la peine de s’y attarder, car le retour sur investissement, c’est-à-dire les bénéfices directs qui en découleraient, ne serait pas rentable. En revanche, l’hypercholestérolémie des pays dits « riches » a été pleinement exploitée : des dizaines de médicaments dont la balance entre les bénéfices et les effets secondaires pose toujours aujourd’hui question. Ils représentent, non seulement, une part de marché gigantesque (plusieurs dizaines de milliards d’euros au niveau mondial), mais en plus, ces molécules sont très rentables, car les pays les remboursent même à des prix astronomiques pour certains. En France, la sécurité sociale a dépensé par an 1,2 milliard d’euros (Candau M., 2015). Quant à la Belgique, leur prescription coûte plus de cent trente-cinq millions d’euros de remboursement à l’État par an (Mutualité Chrétienne, 2016). 

			Est-il normal également de protéger les firmes dont un médicament contre la leucémie comme le GLIVEC®, dont le coût de production revient à 200 €, est vendu sur le marché à 45 000 € ? (Test-Achats, 2016) Pis, les firmes pharmaceutiques choisissent les prix en fonction de la capacité des pays à le rembourser. Ainsi, cette molécule est vendue en Inde pour quelques dizaines d’euros par mois, en France pour 3000 euros par mois et on monte à 7500 euros par mois aux États-Unis. (Rougier B., 2016) Il ne s’agit plus du tout de rentrer dans les frais engendrés par la recherche et le développement de ce médicament, mais essentiellement d’un business juteux jouant avec la vie de personnes gravement malades. Comment est-ce autorisé ? 

			Dans cette même logique de profits, les maladies rares peuvent être considérées comme ces pathologies non rentables des pays pauvres puisque le « public cible » est trop peu important. Pas suffisamment de clients potentiels. Financièrement, ce n’est pas lucratif ; voire, le secteur y perdrait même de l’argent. Quoique… On voit se développer depuis plusieurs années, notamment aux États-Unis, un net intérêt des multinationales pharmaceutiques pour les thérapies de maladies orphelines. Bonne nouvelle, me direz-vous. Pas vraiment… Dans les années 2000, le marché de ces traitements s’élevait à vingt milliards de dollars, il devrait atteindre 176 milliards de dollars d’ici 2020 (Le Vif, 2015). Pourquoi un tel intérêt ? Les industries voient de plus en plus leurs brevets expirer et tomber dans le secteur public. Leurs molécules peuvent dès lors être produites en génériques. Comment dès lors combler cette perte gigantesque ? En s‘attaquant aux marchés des maladies rares... Simplement, car la recherche sur les maladies orphelines « bénéficie des aides publiques à la recherche, des crédits d’impôt, d’un allongement de la durée des brevets, des procédures de tests et d’approbation accélérées. » (AFP, 2015) À cela s’ajoutent les associations de patients récoltant des fonds pour financer la recherche comme, par exemple, via le Téléthon. Elles mettent à disposition des listes de patients prêts à participer à de nouvelles études. Le coût de la procédure d’expérimentation, d’autorisation et de commercialisation de ce type de traitement peut faire économiser aux firmes plus d’un milliard de dollars, car au lieu de tester ces nouvelles molécules sur des milliers de patients pendant plusieurs années, une dizaine de malades suffiront durant très peu de temps. La force de ces nouveaux médicaments réside également dans le fait qu’ils pourront voir leurs indications s’étoffer au fil du temps à d’autres pathologies. En effet, 80 % des maladies rares sont d’origine génétique ; approfondir la recherche sur les mutations responsables de ces pathologies servira sur le long terme aux autres maladies plus communes. En attendant, les industries pharmaceutiques vendent les nouvelles molécules à des tarifs inabordables pour les patients, alors qu’une partie de la recherche a été financée par de l’argent public. Dès lors, pour en bénéficier, il faudra que l’État mette la main à la poche, mais l’enveloppe budgétaire est fermée. Le principe de justice sociale nous interpelle : peut-on dépenser des sommes astronomiques pour quelques centaines de patients au détriment de thérapies du plus grand nombre ? D’un autre côté, refuser de payer pour les patients atteints de maladies rares, c’est laisser seulement aux plus riches malades ou à ceux qui bénéficient d’une assurance privée le pouvoir de se soigner. Peut-on « prendre le risque insensé de voir l’industrie se détourner de ces maladies rares ? Mais leur permettre revient à mettre en péril les systèmes de santé basés sur la solidarité collective ». ( Beq Fr., 2018) Des solutions sont envisageables, mais elles nécessitent une volonté politique nationale, européenne et internationale pour encadrer le secteur pharmaceutique et édicter des règles éthiques strictes visant à sauvegarder nos systèmes de sécurité sociale. 

			Aujourd’hui, en Belgique comme aux États-Unis, des parents d’enfants atteints de maladies orphelines doivent organiser des activités comme des lotos, des soupers… pour payer le traitement de leurs enfants. Par exemple, la petite Valentina, atteinte du syndrome de Morquio, maladie orpheline (neuf patients en Belgique), dont le coût du traitement s’élève à un demi-million d’euros par an. (Fagniez, 2017) Depuis avril 2018, la firme Biomarin commercialisant le médicament orphelin Vimizin®. l’offrait gratuitement à la famille. Mais, coup de théâtre, fin janvier 2019, l’entreprise décide d’arrêter ce don et fait pression sur l’État belge pour qu’il rembourse le médicament. Celui-ci refuse, estimant que les bénéfices escomptés ne sont pas probants et que le prix demandé est cinq fois supérieur à la valeur réelle du médicament. Cela se nomme un kidnapping : la firme Biomarin2 kidnappe la vie d’une fillette de cinq ans et demande à la sécurité sociale une rançon de plusieurs centaines de milliers d’euros pour permettre à l’enfant de vivre décemment. Payer ou souffrir ? Payer ou mourir ? Comment en sommes-nous arrivés à une telle infamie aujourd’hui ? 

			Les pharmaciens, détaillants des firmes pharmaceutiques, essaient de se protéger de l’étiquette de simples commerçants, car ils vendent des produits ayant un impact considérable sur la santé. Certes, mais l’argumentation ne tient pas la route. Mis à part quelques exceptions, les pratiques des pharmacies majoritairement reprises par des grands groupes nationaux ou européens relèvent plus de la loi du marché que de l’éthique des professionnels de la santé. Leur but premier est de gagner de l’argent en faisant des profits et non de soigner correctement la population. Si leur marge bénéficiaire diminue peut-être sur les produits médicamenteux, il n’en est rien pour la parapharmacie qu’ils vendent à prix d’or. Ils diront qu’ils conseillent… Je reste très sceptique comme l’a montré une enquête il y a quelque temps. (UFC- Que choisir, 2012). 

			Depuis longtemps, je suis en faveur, comme aux États-Unis ou en Grande-Bretagne, de la vente en grande surface des médicaments non prescrits et/ou non remboursés. Le prix de revient de ces produits serait moindre pour le vendeur et pourrait donc être répercuté favorablement sur le consommateur. Les pharmaciens, à l’instar d’autres professions comme les notaires, bénéficient d’un monopole qui va à l’encontre du marché du libre-échange. Il n’y a pas plus de problèmes dans ces pays qu’ailleurs avec ce type de vente. Le tout est de le gérer intelligemment. Si au final, pour le patient, la note est plus légère, alors pourquoi hésiter ? Il faut être logique, on libéralise tous les domaines de la société, alors allons jusqu’au bout du processus. Les médicaments sont des marchandises, vendons les remèdes non prescrits dans les magasins de grande distribution comme le propose E. Leclerc. (Franceinfo, 2018) En France, l’Autorité de la concurrence a lancé une enquête sectorielle sur le sujet et rendra ses conclusions mi-2019. (Le Moniteur des pharmacies.fr, 2018) En Belgique, grande nouveauté depuis février 2019, tous les dispositifs médicaux sans prescription (compresses,…) peuvent être vendus en grandes surfaces. Cela ferait baisser leur prix de 20 %, ce qui serait tout bénéfice, enfin, pour le consommateur. 

			Les opposants à cette mesure rétorqueront que certains sont dangereux et doivent être utilisés avec précaution. Je reste consternée devant une telle argumentation simpliste. En effet, si on regarde d’un peu plus près ce qui s’achète, il existe deux poids deux mesures. Le tabac est cancérigène. « Le tabagisme est le facteur de risque le plus important du cancer, responsable d’environ 22 % du total des décès dus au cancer » (OMS, 2017) et il est en vente libre. L’alcool est responsable d’un nombre impressionnant de pathologies physiques, d’accidents ainsi que de troubles mentaux (OMS, 2015) ; il est en vente libre. Les sodas, la « malbouffe », les chips sont en vente libre et sont responsables des maladies cardiovasculaires, de l’épidémie d’obésité, de l’hypertension… Mais manifestement, il semble que cela soit beaucoup moins grave que d’acheter en grande surface du paracétamol pour un mal de tête en respectant la notice. Un peu de logique serait la bienvenue dans ce type de raisonnement. 

			La première action à réaliser est de responsabiliser les citoyens et de ne pas les assister. Je suis toujours surprise qu’en matière de santé, le patient soit considéré comme un simple d’esprit ou presque. Tout au long de sa vie, il fait des choix, pour la plupart judicieux, en matière de vie affective, professionnelle, sociale et pécuniaire. Il a la responsabilité de ses enfants, de son travail, de lui-même et il doit payer ses impôts. Il peut entreprendre, conduire, faire de la recherche, défendre le pays en risquant sa vie, former la jeunesse… Mais dès qu’il s’agit de sa santé, on dirait que nos politiques et le monde médical considèrent chaque citoyen comme un aliéné devant être pris par la main et guidé. Ce paternalisme en 2019 est devenu insupportable et surtout indéfendable. 

			En Belgique, depuis plusieurs années déjà, plusieurs articles de presse ont dénoncé le prix exorbitant des médicaments prescrits et en vente libre par rapport à la France ou aux Pays-Bas. (Bollekens, P., I.L. & VRT, 2017) Quelquefois jusqu’à un quart du prix en plus ! On peut y lire aussi des suspicions de menaces de l’Ordre des pharmaciens qui toucheraient les frondeurs désireux de baisser leur coût (RTBF La Première, 2017). Le prix maximum des médicaments est fixé par le ministre fédéral… des Affaires économiques, pas celui de la Santé. Et ce, sous la proposition des firmes pharmaceutiques elles-mêmes et d’une commission des prix des médicaments remboursés pour ces derniers. Donc, finalement, l’État fixe le montant du remboursement d’un médicament sur les bases de ce que désirent les firmes pharmaceutiques. Le monde à l’envers. En comparaison avec les pays frontaliers, les Belges dépensent donc une véritable fortune dans le budget des médicaments, ce qui est compréhensible lorsqu’on se renseigne un peu sur la procédure suivie. Je rappelle qu’il s’agit d’argent public, c’est-à-dire du nôtre. 

			La France, quant à elle, bénéficie d’un mécanisme un peu semblable à la Belgique. Cependant, le secteur pharmaceutique est mieux encadré, ce qui lui permet des prix moins dispendieux qu’en Belgique.	Pour les observateurs, il reste néanmoins dans la fixation des prix des médicaments en général une réelle opacité alors que la manne financière véhiculée par ce secteur est considérable et interpelle. « En 2017, le top 10 de l’industrie pharmaceutique a réalisé un chiffre d’affaires global de 322,76 milliards d’euros (+ 2,07 %) pour un bénéfice de 59,79 milliards d’euros. Ensemble, les leaders de la pharma mondiale auront distribué 60,77 milliards d’euros à leurs actionnaires et dépensé pour leur R&D 64,4 milliards d’euros. » (Pharmanalyses, 2018) De plus, en analysant les chiffres, on constate que 85 % de leurs activités se consacrent à la vente et seulement 16,9 % à la recherche… Que des entreprises fassent des profits, c’est tout à fait normal. Mais des bénéfices d’une telle ampleur, c’est indécent, car ils s’effectuent sur ce que nous possédons de plus précieux : notre santé et donc notre vie. 

			Depuis plusieurs années déjà, des voix s’opposent à ce système qui donne la part belle aux multinationales. Elles préconisent la méthode KIWI appliquée en Nouvelle-Zélande. Elle consiste à choisir, dans les propositions de prix remises par différentes firmes pour un médicament donné, le prix le plus bas. Ce sera dès lors ce traitement qui sera remboursé et pas les autres. Une formidable économie pour l’État et le patient. 

			Pourquoi pas dans les autres pays alors ? Simplement parce que le secteur pharmaceutique exerce un réel chantage économique sur les gouvernements, car il touche en France près de 98 900 emplois (Opinion pharmaceutique, n.d.) et 36 000 (Pharma.be, 2017) en Belgique. Les firmes menacent nos dirigeants de se retirer du pays en délocalisant et d’arrêter tout investissement s’ils touchent à cette procédure3. La Belgique et la France acceptent donc d’être manipulées par des trusts internationaux au détriment de ses citoyens les plus fragiles depuis des années. Peut-on vraiment imaginer que, du jour au lendemain, les firmes quittent notre territoire alors qu’elles investissent des sommes considérables ? Ne peut-on pas trouver un modus vivendi où chacun trouve son compte ? Manifestement, nos dirigeants ne désirent pas changer les choses et ce sera donc encore pour quelque temps aux patients de se serrer la ceinture, voire de ne plus pouvoir se soigner, pour que les actionnaires de ces firmes puissent engranger de plantureux dividendes. 

			Mais l’influence du secteur pharmaceutique peut aller encore plus loin notamment concernant le cannabis. Cette substance se compose à la fois d’une molécule THC (tétrahydrocannabinol) qui est responsable de l’effet psychotrope et d’une autre, le CBD (cannabidiol), qui possède des vertus antalgiques et ne modifie pas la concentration ni l’humeur. Le cannabis est connu depuis des millénaires pour ses vertus d’antidouleurs. En Europe, le cannabis à une concentration maximale de 0,2 % est autorisé dans les pays où la législation le permet. En fonction des effets recherchés, on choisira donc un plant de cannabis ou un autre. 

			Si la France n’autorise en aucun cas l’usage du cannabis à titre récréatif, elle a fait un pas, en théorie, pour le cannabis thérapeutique, en l’occurrence le SATIVEX®. Cependant, les patients concernés ne sont qu’une petite centaine, car l’autorisation est nominative et temporaire. Pourquoi ? Problème de fixation des prix. L’État veut le fixer à 70 € et le secteur pharmaceutique à… 350 €. (Le Meneec T. , 2018) Fin 2018, un comité d’experts donne son feu vert pour élargir les indications, tout en espérant qu’un accord sera trouvé entre le secteur pharmaceutique et l’État. Pendant ce temps, les patients attendent toujours en souffrant. 

			En Belgique, toute logique sur ce sujet a disparu. En effet, le pays qui tolère la consommation du cannabis à titre privé et récréatif4 bloque toujours la légalisation de la prise de cannabis à titre thérapeutique généralisée alors que le premier magasin vendant du CBD a ouvert à Bruxelles en 2018… (Wavreille A. & Stameschkine O. , 2018) À moins d’être atteint de sclérose en plaques et de spasticité douloureuse, aucun autre malade ne peut y avoir accès. Pourquoi eux et pas les autres patients douloureux chroniques ? Cette interdiction m’a toujours fortement interpellée alors que les opiacés n’ont jamais présenté une telle levée de boucliers et présentent manifestement plus d’effets indésirables que le cannabis selon de nouvelles études. Discrimination notoire totalement infondée et indéfendable humainement lorsque l’on prend le temps de se renseigner sur les bénéfices retirés par les patients dans les pays où ce dernier est légalisé. 

			Le cannabis thérapeutique est autorisé aux Pays-Bas, en Allemagne, au Canada depuis un moment et son évaluation est excellente. Sa prise diminue les doses d’autres médicaments comme la morphine, les anxiolytiques, les antidépresseurs, voire les anti-inflammatoires. Le patient se sent beaucoup mieux et retrouve plus d’autonomie. 

			En bloquant l’accessibilité du cannabis thérapeutique aux patients douloureux, ceux-ci peuvent se mettre en danger en consommant des « joints » contenant des substances nocives, mal dosées, pouvant être encore plus préjudiciables à leur santé.

			Personnellement, lorsque mes crises ont atteint des seuils paroxystiques de douleur et où même les morphiniques ne m’étaient d’aucun secours, des soignants m’ont proposé d’y avoir recours. J’y ai pensé beaucoup, mais j’avais trop peur de la qualité médiocre du cannabis vendu dans les rues. Finalement, ayant été opérée, mes douleurs sont devenues plus supportables. Cependant, je sais qu’aujourd’hui, si je devais revivre ce que j’ai vécu, j’opterais pour une culture de quelques plants judicieusement choisis pour m’éviter le cocktail thérapeutique catastrophique habituellement prescrit et parfois inefficace dans ces cas-là. 

			Le cannabis thérapeutique efficace, facilement cultivable et commercialisable
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