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Avant-propos





Ce livre est une plongée derrière la scène politique, scientifique et technique de la santé.

Pendant sept ans, de 2000 à 2007, nous avons collaboré étroitement au sein du Bureau régional de l’Organisation mondiale de la santé (OMS) pour l’Europe. Nous en étions le directeur (Marc Danzon, jusqu’en 2010), et son principal conseiller scientifique (Yves Charpak).

À la lueur de nos expériences, nous avons souvent discuté, ces dernières années, de l’évolution actuelle du monde de la santé, en France en particulier. Nous avons pensé que ces conversations méritaient d’être racontées, non sous un angle docte et académique, mais sous forme d’échanges vifs et controversés, productifs et constructeurs. C’est le sens des lettres de ce livre, où chacun expose ses visions et interrogations pour solliciter les positions de l’autre. Sans rien cacher, avec chacun son style, ses compétences et ses limites.

Le livre propose une traduction des langages codés, souvent convenus et consensuels jusqu’à la limite de la langue de bois, qui sont la règle pour « parler au citoyen » de ce que la nation fait pour sa santé. Il décrit comment nos systèmes de santé se construisent sur la base des connaissances imprécises, imparfaites, mouvantes et qui même « basculent » parfois brutalement, ce qui donne aux citoyens cette impression de flou que l’on reproche aux experts et aux décideurs. Nous accompagnons nos propos d’anecdotes personnelles, ou de citations de personnages ou d’institutions réelles.

À l’inverse, il ne s’agit pas d’un pamphlet contre les professionnels de santé, contre les experts, ou les politiques. Nous ne renions absolument pas notre appartenance au milieu de la santé.

Pour travailler ensemble à l’OMS Europe, nous avions passé un accord : admettre que nos compétences et visions étaient différentes. Nous avons souvent été en désaccord, mais jamais en conflit, car nos divergences illustraient simplement l’incertitude de « l’état de l’art » sur les sujets concernés, les débats et controverses, et aussi les incertitudes et les inquiétudes qui accompagnent la construction, forcément imparfaite, des systèmes de santé. Personne ne peut prétendre détenir la vérité absolue et définitive, que ce soit au nom d’un « statut » spécifique ou d’un dogme inaltérable.

Nous racontons nos rencontres avec beaucoup de citoyens, professionnels ou responsables de la santé dans tous les pays de l’OMS Europe, ceux de l’Union européenne, de l’Europe centrale et de l’Est et ceux de l’ancienne Union soviétique et de l’ancienne Yougoslavie. Le tout autour des thématiques qui font les actualités de la santé : les crises sanitaires, telle celle du Sras (syndrome respiratoire aigu sévère) en Chine, au Vietnam et au Canada… une épidémie qui a terrorisé le monde en 2003 mais épargné l’Europe ; celle de la grippe aviaire en 2005, l’épisode de la grippe H1N1 en 2009, ou encore la crise d’Ébola, plus récente mais dans les radars de l’OMS depuis une trentaine d’années.

Nous évoquons les armées de gestionnaires qui évaluent, font des rapports et des plans de travail, à tous les échelons, mais aussi les déficits de la gouvernance de nos organisations internationales, en particulier par leurs pays membres. La vaccination, qui inquiète les citoyens en France, est illustrée dans des contextes variés. La science est omniprésente, mais aussi la difficulté d’en faire un outil compréhensible et de décision à la hauteur des enjeux. Les financements des soins, de la prévention, des actions de santé sont décortiqués et nos dogmes et certitudes mis à mal par le biais des comparaisons internationales.

L’évaluation de l’efficacité de nos systèmes de santé est en filigrane de tous nos échanges, avec son lot de questions pour l’avenir. Quels sont les risques pour la santé de nos modes de vie ? Quels rôles y jouent les grands lobbies industriels et financiers, qu’ils concernent le tabac, l’alcool, les drogues, l’alimentation ou la sédentarité ? Quels sont les impacts de l’environnement sur la santé ? Pourquoi les professionnels de santé ont-ils des difficultés à s’y projeter efficacement et concrètement ? Enfin, nous traitons des maladies chroniques, dominantes dans nos sociétés, en y injectant une dose de « part sociétale » obligatoire. Il s’agit de délimiter le partage des rôles entre les professionnels de la santé, qui soignent et tentent de prévenir, et la « société civile ». Car les défis rencontrés appellent les citoyens à s’impliquer plus largement dans l’arène des politiques de santé.

 

Yves Charpak et Marc Danzon








VACCINATION, UN PARCOURS SEMÉ D’OBSTACLES








De mauvaises raisons pour interrompre une campagne de vaccination essentielle






Varsovie, le 12 avril 2014

Mon cher Yves,

J’espère que tu vas bien et que tu profites du printemps parisien sans trop souffrir de la pollution. À Varsovie aussi l’hiver a été exceptionnellement doux et ensoleillé. J’entends beaucoup de gens ici qui trouvent que le réchauffement climatique n’a pas que des inconvénients…

Je continue comme toi, malgré la distance, à suivre les activités de l’OMS et en particulier le programme du comité régional de l’OMS Europe. Tu te rappelles sans doute les efforts que nous faisions pour assurer le succès de la réunion annuelle des 53 pays de la région. Pour moi, c’était l’occasion de rendre compte à ceux qui m’avaient élu du développement de nos activités et d’entendre leurs attentes.

En regardant ce matin l’ordre du jour de la prochaine session, j’ai eu la surprise d’y voir figurer le thème de l’élimination de la rougeole et de la rubéole. C’était déjà de notre temps un objectif et un engagement à réaliser au plus tard en 20101. À mon départ de l’OMS, cette année-là, j’espérais qu’il faudrait au maximum un an ou au plus deux supplémentaires pour venir à bout de ces deux maladies. Je croyais naïvement que la raison allait enfin l’emporter sur l’irrationnel et la mauvaise foi. Ça ne semble pas avoir été le cas.

J’avoue avoir vécu comme un échec le report de la date de cette élimination. La principale raison en était l’arrêt, pour de mauvaises raisons, d’une campagne de vaccination en Ukraine. Yves, je ne me souviens pas avoir partagé avec toi ces événements. Ils remontent au printemps 2008. Tu devais déjà être rentré à Paris. Je n’ai donc pas pu bénéficier de tes lumières scientifiques. Tu sais combien j’ai fait usage de tes compétences scientifiques dans mes prises de décisions politiques. Aujourd’hui, j’aimerais savoir ce que t’inspirent les motivations, les circonstances et les retombées de ma visite à Kiev, qui restera pour moi l’un des souvenirs les plus marquants de mes dix ans à la direction du bureau européen.

En 2008, l’Ukraine, pays de 46 millions d’habitants, était le foyer le plus important des cas de rubéole et de rougeole de l’ensemble de la région européenne de l’OMS. Des épidémies à grande échelle de ces deux maladies virales y survenaient régulièrement du fait du manque d’immunité chez les adolescents et les jeunes adultes, lié à un échec d’immunisation dans leur enfance. Cette insuffisance vaccinale expliquait leur propagation exceptionnellement importante dans le pays. Pour réussir à les éliminer en Ukraine, et par voie de conséquence en Europe, il fallait absolument lancer dans ce pays une campagne de vaccination systématique visant à rattraper les cas d’échec d’immunisation dans l’enfance.

L’OMS et l’Unicef en prirent l’initiative avec bien entendu l’assentiment du pays, qui devait fournir la logistique, le personnel et les installations médicales. L’utilisation du vaccin fut même autorisée par décret. La campagne de vaccination devait se dérouler en mai et juin et concerner près de 9 millions de personnes âgées de 15 à 29 ans. Tu sais combien nous étions, l’Unicef et nous, très habitués à mener ce genre d’intervention qui n’était pas, loin s’en faut, la première.

Or, quelques jours avant le lancement officiel de la campagne, je reçois un coup de fil angoissé de Nedret Emiroglu, notre responsable des maladies transmissibles, qui s’occupe encore de ces sujets au bureau régional : « On a de gros ennuis en Ukraine. Il faut que je vous voie le plus vite possible », me dit-elle. Ce n’est pas son genre de s’affoler pour un rien. Elle est habituée aux crises sanitaires et ces derniers temps elle a été plutôt gâtée. J’aime bien travailler avec elle car, en plus d’être une experte renommée, elle sait faire la part des choses entre la science et l’action. J’ai pu apprécier cette qualité quand j’ai eu, bien des fois, besoin de faire le point sur des situations sensibles avec les autorités sanitaires d’un pays ou devant la presse. Nedret comprenait toujours ma demande et acceptait de sortir de sa coquille d’experte pour me permettre de communiquer simplement sur des sujets difficiles.

« Venez me voir tout de suite, je suis dans mon bureau », lui dis-je. Elle me raconte alors qu’un jeune homme de 17 ans est mort dans la province de Donetsk 15 heures après la vaccination. Le responsable de la santé de cette région, soutenu par l’adjoint du ministre chargé des vaccinations au niveau national, avait pris la décision d’anticiper de quelques jours le début officiel de la campagne.

La réaction est brutale : la campagne de vaccination est reportée sine die. Comme pour se disculper, Nedret ajoute : « Je vous assure qu’il n’est pas mort à cause du vaccin. » Elle semble si malheureuse et concernée qu’elle aurait aussi bien pu dire : « Je vous jure que ce n’est pas moi qui l’ai tué. » Elle m’explique que le vaccin est fiable, utilisé des centaines de millions de fois sans danger particulier. Le jeune homme a présenté des symptômes de méningite avec des maux de tête intenses, une fièvre élevée et un effondrement de l’état général. Il est mort d’un choc septique avec coagulation intravasculaire disséminée2.

Yves, je te donne tous ces détails cliniques pour bien te montrer la précision de la démonstration de Nedret. Elle ajoute que bien qu’on ne puisse jamais parler de risque zéro, le tableau clinique ne correspond à aucun des rares accidents survenus au cours des campagnes précédentes. Puis me répète que le jeune Ukrainien n’a pu mourir à cause de la vaccination. Je la crois, car j’avais connu en 1996 un épisode assez semblable en Albanie. Celui-là, fort heureusement, n’avait pas eu les mêmes conséquences.

En Ukraine, la presse se déchaîne contre la vaccination. Des caricatures terrifiantes envahissent les journaux : squelettes tenant dans leurs mains une seringue, médecin qui lance une seringue sur un patient au centre d’une cible, ou encore un revolver chargé d’une seringue. J’ai retrouvé ces dessins sur Internet et je t’en fais une copie pour que tu te rendes compte du niveau.

Les journaux reprennent les accusations lancées par certains médecins renommés du pays, souvent membres des académies, qui soutiennent l’hypothèse de la responsabilité du vaccin. Je contacte le ministre de la santé, qui me décrit une situation dramatique. Il m’explique que lui et le gouvernement dans son ensemble sont sous le double feu des opposants politiques et des lobbies pharmaceutiques qui somment le gouvernement d’interrompre la campagne de vaccination.

La polémique est si forte que le gouvernement apparaît très déstabilisé. Manque de chance, la crise survient au début d’une autre campagne, électorale celle-là, qui promet d’être particulièrement virulente, si je peux me permettre ce jeu de mots facile. L’affaire alimente tous les débats politiques.

Au ministre, j’affirme qu’il a le soutien de l’OMS. Sans que je sache vraiment s’il est sincère, il me confirme sa détermination à poursuivre la campagne de vaccination. Il a l’air soulagé quand je lui propose de me rendre à Kiev dans les prochains jours avec Maria Calivis, ma collègue directrice de l’Unicef pour l’Europe à l’époque.

Sitôt dit sitôt fait, quelques jours plus tard nous atterrissons à Kiev, accompagnés de Nedret. Une mauvaise nouvelle nous attend à notre descente d’avion : le vice-ministre qui a autorisé et couvert le lancement précoce de la campagne dans la province de Donetsk vient d’être mis en examen. Accueillis par l’équipe locale de l’OMS, nous nous rendons immédiatement, accompagnés par le ministre de la santé, à son ministère. Nous demandons officiellement la reprise de la campagne, confortés par les résultats de l’enquête approfondie menée à notre demande par des microbiologistes reconnus internationalement.

L’accueil au ministère est courtois, mais les participants, tous hauts responsables, sont visiblement gênés. Ils nous demandent de leur fournir tous les éléments de preuve dont nous disposons. Je sens qu’ils préparent déjà leur défense en cas d’accusations futures. Je les comprends : j’ai moi-même analysé en détail les preuves dont je dispose avant de les pousser fermement et fortement à reprendre la campagne.

Nous nous rendons ensuite au parlement où la commission santé au grand complet nous attend. La séance est tendue. Les questions sont précises et acérées, celles en particulier que nous adresse l’opposition. Nous répondons sur tous les points le plus précisément et honnêtement possible. À la sortie, Maria me confie qu’elle n’est pas sûre que nous ayons convaincu ces parlementaires dont certains étaient venus chercher des arguments contre le gouvernement plutôt que des éléments constructifs pour la santé. Mais le pire était à venir.

Une conférence de presse est organisée dans les locaux même du ministère de la santé. La salle est comble, truffée de caméras et de micros. Je n’ai pas vu autant de journalistes depuis janvier 2006 à Ankara, lors de l’épisode de la grippe aviaire en Turquie. En entrant dans la salle je me fais la remarque qu’il n’est pas courant qu’un sujet de santé publique attire autant de médias.

Nous faisons chacun, Maria Calivis et moi, une présentation détaillée sur les raisons de notre présence dans le pays et de notre conviction, fondée sur des faits précis, que le vaccin n’est pas responsable de la mort du jeune homme. L’hostilité de la majorité des personnes présentes est très perceptible.

Yves, tu sais comme moi que dans chaque rencontre avec la presse il y a des questions difficiles et des journalistes agressifs, mais la plupart du temps on les sent sincèrement concernés et prêts à discuter honnêtement. Ce n’était pas le cas ce jour-là à Kiev. Des journalistes, ou prétendus tels, lisent à la lettre près des questions et des commentaires préparés à l’avance et visiblement téléguidés. Ils semblent se moquer éperdument de nos réponses. Cela confirme l’organisation bien orchestrée d’une campagne de dénigrement. Outre les caricatures, une cinquantaine d’articles critiques sont publiés quotidiennement depuis le début de l’affaire avec des slogans tels que « Un vaccin tueur », ou « Nos enfants servent de cobayes ».

Les questions et le ton sur lequel elles sont posées confirment nos impressions : « Comment pouvez-vous garantir qu’un produit indien est sans risque ? » Rien de tel pour semer le doute et accréditer l’idée que les laboratoires pharmaceutiques européens sont plus fiables qu’un pauvre laboratoire indien.

Peu importe notre réponse sur les garanties d’innocuité du vaccin. Il avait été testé avant mise sur le marché selon une méthodologie très standardisée et reconnue, comprenant une préqualification par l’OMS, qui en garantit la qualité et l’efficacité. De même, la production est ensuite testée de façon régulière et systématique, incluant des visites de contrôle des sites.

Autres questions pièges : « Pouvez-vous nous assurer que l’appel d’offres a été fait honnêtement ? Combien la campagne rapporte-t-elle à l’Unicef et à l’OMS ? » Maria ne se démonte pas et explique que son organisation a procédé à un appel d’offres très rigoureux selon une procédure des Nations unies bien établie pour l’achat des vaccins. Le produit indien, déjà accrédité par l’OMS, a remporté le marché sur la base de sa compétitivité concernant les prix, les stocks disponibles et sa capacité de production et de distribution. Le Serum Institute of India, est un laboratoire solide et bien connu3. Il commercialise de nombreux vaccins. L’appel d’offres a aussi tenu compte du fait que le produit a été utilisé récemment auprès de millions d’adolescents et de jeunes adultes au Brésil.

Manifestement, les perdants de l’appel d’offres n’ont pas digéré leur défaite et sont bien représentés à notre conférence de presse. Question suivante : « Pourquoi revacciner après 15 ans alors qu’on l’a déjà fait lorsqu’ils étaient enfants ? » Enfin une vraie question. Nedret, la technicienne, explique longuement qu’il s’agit bien d’un rattrapage pour les 15-29 ans vaccinés dans leur enfance. La campagne actuelle doit être systématique car pour certains d’entre eux la protection n’a pas été suffisante à l’époque. La tranche d’âge retenue pour les filles comme pour les garçons est choisie d’après les expériences déjà réalisées dans d’autres pays. Mais la pertinence et la précision de la réponse ne semblent pas avoir calmé les contradicteurs qui relancent la polémique : « On a la preuve aujourd’hui de la dangerosité des vaccins, pourquoi l’OMS s’entête-t-elle à les promouvoir ? »

Dernière question de la conférence de presse à Kiev : « Pourquoi utiliser les enfants ukrainiens pour tester ce vaccin indien ? » Revoilà la thèse du complot. L’OMS à la solde des riches n’hésitant pas à utiliser les pauvres comme cobayes pour assurer la sécurité des nantis ! Inutile d’essayer de convaincre les partisans de cette théorie en expliquant que l’OMS est une organisation humanitaire, etc. La conclusion du questionneur est toujours la même : « Vous, vous êtes peut-être honnêtes mais certainement naïfs et manipulés. »

Nous sortons un peu sonnés de cette rencontre. Le soir, je pénètre anxieux sur le plateau du 20 heures de la télé nationale. À ma grande surprise, la présentatrice, très professionnelle, me laisse, bien que sans complaisance, exposer tous mes arguments. Je quitte l’immeuble de la télévision soulagé et satisfait de m’en être mieux sorti que prévu. Avant mon départ du pays, nouvel étonnement, le ministre de la santé est absent de la réunion de débriefing. Il a envoyé un de ses adjoints qui bredouille quelques excuses. J’apprends au même moment que le vice-ministre mis en examen vient d’être incarcéré. J’ai juste le temps de téléphoner au représentant de l’Onu à Kiev pour lui demander de mettre l’équipe de l’OMS sous sa haute protection.

De retour à Copenhague, j’attends avec impatience les retombées de notre visite dans la presse ukrainienne. Elles sont moins dures que je ne le craignais, sans pour autant prendre position pour une reprise de la campagne. Malheureusement, quelque temps après, des articles accusant le vaccin indien sont à nouveau publiés. Ils passent sous silence le fait qu’un laboratoire français a testé le vaccin et conclu qu’il était de bonne qualité et sans risque pour la santé. Les experts internationaux envoyés peu après sur place par l’OMS et l’Unicef n’ont pas eu plus d’influence sur la reprise de la campagne de vaccination.

L’été passe sans évolution de la situation. Pire encore, une partie du parlement ukrainien tente, heureusement sans succès, de faire voter une loi interdisant toute campagne de vaccination contre la rougeole et la rubéole. Aujourd’hui, six ans plus tard, les choses n’ont apparemment pas vraiment bougé, comme me l’a confirmé Nedret, à qui je viens de téléphoner. Elle m’a expliqué que l’objectif d’élimination avait été repoussé jusqu’en 2015, mais je doute que cet optimisme soit bien réaliste, car elle m’a aussi dit qu’une épidémie de rougeole affectant 12 750 personnes en Ukraine était survenue en 2012. L’une des conséquences de l’épisode malheureux de 2008 a aussi été une baisse générale de la couverture vaccinale en Ukraine, due en grande partie aux inquiétudes de la population vis-à-vis des vaccins…

Yves, je suis encore mal à l’aise quand je repense à cette histoire. Qu’en penses-tu ? Peux-tu faire un rapide calcul du nombre de cas de rougeole et de rubéole qui auraient pu être évités si la campagne d’Ukraine s’était déroulée comme prévu ? Combien de morts ce retard a-t-il causé jusqu’à aujourd’hui ? Je ne mesure pas exactement les risques réels, mais je pense que pour des affections jugées plus dangereuses, on aurait eu certainement recours aux clauses d’intervention du Règlement sanitaire international, le fameux RSI. Aurais-je dû et pu moi-même prendre l’initiative, contre l’avis d’un État membre, de brandir un carton rouge ?

Ce cas pose aussi la question du poids des lobbies et des intérêts financiers dans la prise de décision en santé publique. Y a-t-il des études ou des écrits sur le sujet ? Penses-tu que j’aurais pu ou dû agir différemment ? Que suggérerais-tu aujourd’hui pour mettre fin à ces intérêts divergents, responsables de maladies et de morts évitables ?

Mon cher Yves, j’espère que je n’ai pas gâché ta bonne humeur printanière avec ces histoires.

J’attends ta réponse avec impatience.

À bientôt donc.

Amitiés.

Marc









Cargèse, juin 2014

Cher Marc,

Je te réponds sur la rougeole, la rubéole et l’Ukraine. C’est le printemps ici aussi en Corse, à Cargèse.

Tu le sais, j’ai malheureusement eu un problème de santé grave, aujourd’hui stabilisé, ce qui n’a pas empêché mon patron de me mettre dehors pendant mon arrêt de travail. Tu mentionnes dans ta lettre mes « lumières scientifiques » et d’évaluateur que tu as su utiliser au mieux, ainsi que mes pensées « out of the box » et donc forcément un peu en conflit avec le déroulement de la vie institutionnelle quotidienne. C’est probablement pour ça que le nouveau président de cette institution, haut fonctionnaire succédant au médecin qui m’avait recruté, n’a pas souhaité me garder : j’ai un profil trop « questionnant ». Or l’expertise scientifique, surtout dans une matière aussi mouvante et complexe que les produits du corps humain, ne peut se concevoir hors du débat et de la controverse. Du coup, l’atmosphère de travail m’a fait penser à l’attitude de certains de nos ex-collègues de l’ex-Union soviétique à l’OMS. Parfois, ils nous « agaçaient » quand on leur demandait leur avis sur des projets : leur réponse était invariablement « s’il faut le faire on le fera », alors qu’on devinait qu’ils avaient des choses à dire mais que l’expérience leur avait appris qu’il vaut mieux se taire. Serions-nous sur cette voie en France aujourd’hui ?

Par ailleurs, grâce à mon expérience de représentant de l’OMS auprès de l’Union européenne, j’avais bien réussi ce qui m’avait été demandé en matière de « pénétration » de notre milieu professionnel en Europe et dans des organisations internationales (dont l’OMS bien sûr). Je suis même devenu vice-président de l’Alliance européenne des opérateurs du même secteur. Tu devines que ça n’est pas forcément simple, mais non seulement je n’ai pas été félicité de cette nomination, mais au contraire le seul commentaire de mes nouveaux patrons a été : quelle est la valeur ajoutée de cette activité ?

Tu reconnaîtras là ce que nous avons évoqué souvent : selon le discours officiel, « notre modèle est le meilleur du monde » et les autres pays devraient s’en inspirer ; mais nous ne voulons pas avoir à les convaincre, « ça doit aller de soi », car c’est « la France » qui le dit. Tu me diras que nous avons souffert à l’OMS de l’absence fréquente de nos concitoyens dans les groupes de travail et événements importants en Europe et que je ne devrais donc pas être surpris de ce désintérêt pour ce qui se fait ailleurs.

Désolé d’avoir été si long sur ma situation personnelle, mais je crois qu’elle permet d’introduire ma réponse à ta lettre sur l’Ukraine, la rougeole et la rubéole. Il ne faudrait pas laisser penser que les blocages à la vaccination que tu évoques n’existent que là-bas, et pas à l’Ouest. Certes l’Ukraine est probablement un des deux ou trois pays de l’ex-Union soviétique qui a le moins évolué après la chute de « l’empire », avec un retard à la démocratisation. On comprend que les Ukrainiens regardent avec envie leurs ex-concitoyens qui ont intégré l’Europe, les pays baltes en particulier. Et malheureusement pour eux, l’Union européenne a pu leur laisser croire que l’intégration européenne pourrait les concerner. Mais la Russie a aussi beaucoup plus progressé qu’on ne le dit dans la vie quotidienne. Pour les Ukrainiens qui portent leur regard par là, il peut y avoir de la nostalgie et l’envie « d’y revenir ». Depuis ta lettre, les événements en Ukraine, dont le « départ » de la Crimée vers la Russie, illustrent bien cette tension.

Pour en revenir à la vaccination, les difficultés existent aussi en Europe de l’Ouest. Au Royaume-Uni, les campagnes de vaccination contre la rougeole se débattent contre la rumeur d’une responsabilité du vaccin dans les psychoses des jeunes enfants. En France, il a fallu renforcer ces dernières années les campagnes de vaccination contre la rougeole, qui est réapparue massivement, avec 15 000 cas environ « déclarés » en 2011 (plus que ce que tu évoques pour l’Ukraine en 2012 !). On sait aussi qu’il y a une forte sous-déclaration, car les médecins considèrent en général que c’est une maladie bénigne, ce qui est vrai en partie seulement ! Il s’agit surtout de jeunes de 15 à 30 ans, non vaccinés ou pas revaccinés. La maladie peut être grave et entraîner des hospitalisations, mais peu de morts : 9 ont été répertoriés en France en 2011.

Je réponds donc d’emblée à l’une de tes questions : modéliser les décès liés à l’absence de vaccination ne va pas apporter une information « percutante ». On trouvera des hospitalisations en plus, un léger surcroît de séjours en réanimation et en neurologie, mais probablement pas de quoi déclencher les médias ni la mise en œuvre du Règlement sanitaire international.

En revanche, l’insistance de l’OMS à poursuivre la vaccination vise aussi un autre objectif : le virus de la rougeole n’a pas de réservoir autre que les humains et cette infection est donc sur la liste des maladies « éradicables » du monde, comme l’a été la variole et comme l’est la polio – malheureusement, pour cette dernière, l’interaction avec des virus « sauvages » hébergés par d’autres espèces complique le problème… Pour des populations pauvres, malades, malnutries, la rougeole n’est pas bénigne et tue encore nombre d’enfants dans le monde. Le retard à la vaccination généralisée empêche donc d’atteindre un objectif d’éradication.

Paradoxalement, c’est par les zones riches et développées que cet objectif risque de se bloquer, pour des raisons politiques, économiques et socio-culturelles qui viennent perturber les dispositifs et les principes mêmes des vaccinations. Les populations des pays riches, peu malades, bien soignées, dont les enfants ne meurent qu’exceptionnellement, ont « oublié » qu’une partie de leur bonne santé vient de leurs vaccinations antérieures. De plus, les fantasmes et rumeurs, savamment entretenus par des groupes d’intérêts divers surfant sur les réseaux sociaux, alimentent des peurs qui freinent la vaccination mais que rien ne vient sérieusement contredire : la science « officielle », les experts, les décideurs, les enseignants, sont soit démunis soit eux-mêmes acteurs de la confusion, alors que les risques réels de la vaccination sont très faibles.

Car nos décideurs « décident » en oubliant que la démocratie impose aussi d’expliquer, d’éduquer et de convaincre. Or ils sont eux-mêmes le plus souvent relativement ignorants des enjeux en matière de santé, alors qu’ils sont mieux formés à comprendre l’administration et l’économie. C’est un mauvais sujet pour un politique. Oser parler de « risque », c’est déjà difficile pour l’énergie, pour l’environnement, alors quand il s’agit de la santé des enfants, c’est à éviter. Du coup, il est plus simple pour un décideur de ne pas trop s’engager à justifier un risque même infinitésimal pour des enfants, sachant que les conséquences d’une faible couverture vaccinale ne seront visibles que longtemps après, assumées par d’autres décideurs… De plus, la beauté de la vaccination, c’est que si suffisamment de citoyens sont vaccinés, ils protègent ceux qui ne le sont pas. Bel égoïsme de ces derniers, qui ne leur en sont pas plus reconnaissants pour autant. Les décideurs, les industriels, les professionnels et en particulier ceux de la santé publique, vont devoir convaincre et stimuler les citoyens pour qu’ils acceptent un risque immédiat a minima pour le bien futur de la collectivité.

En effet, il n’y aura jamais de « risque zéro » en matière d’intervention médicale. Les anesthésistes l’ont bien compris : ils font signer à chaque patient une feuille expliquant qu’on peut mourir « par malchance » d’une anesthésie même légère sans qu’il y ait la moindre erreur médicale. Ce message est compris et accepté par la plupart des patients !

À une autre époque, dans l’ex bloc soviétique, les vaccins étaient obligatoires pour tous et non discutés, avec des taux de couverture meilleurs que chez nous. Certains vaccins étaient obligatoires aussi en Europe de l’Ouest. Mais aujourd’hui seule la France a encore quelques vaccins obligatoires4, peut-être en voie de changement de statut. Le vaccin contre la rougeole ne l’est pas, et tout l’enjeu est d’obtenir un taux de couverture suffisant en l’absence de cette obligation, ce que nous n’avons pas réussi à faire pour l’instant.

La crise ukrainienne dont tu parles est donc paradoxalement un effet secondaire de la démocratisation de la vie publique dans ce pays : les rumeurs des réseaux sociaux, les crises médiatiques sur fond d’élections, les coups bas « d’origine industrielle » des lobbyistes experts en manipulation et relations publiques constituent un nouvel enjeu pour la santé publique. Il y a du chemin à faire partout : la récente crise politique de l’OMS et des pays européens, France en tête, à propos de la vaccination H1N1 en est une illustration. Tout ce que tu évoques en matière de dessins satiriques, d’interprétation d’effets secondaires, de médiatisation immédiate de résultats de recherche « provisoires », d’avis d’experts contradictoires et médiatisés, de position « ambiguë » des élus médecins, s’est vu au centuple à cette occasion en Europe de l’Ouest.

Il faut dénoncer aussi les comportements de certains décideurs politiques face aux crises sanitaires. On y trouve toute une palette de positions allant de ceux qui disent « je ne comprends rien » sans vouloir faire un petit effort et laissent leurs experts dicter les conduites, à ceux qui pensent savoir car ils sont médecins par exemple, décidant alors autocratiquement… Ce dernier point rappelle les erreurs passées commises en France à propos du vaccin contre l’hépatite B, c’est-à-dire l’absence de clarification nette de ses risques par les pouvoirs publics : chez nous, il entraînerait un risque de sclérose en plaque, mais pas dans les autres pays… chacun ses peurs. À cause de ce flou, notre pays est aujourd’hui à la traîne en matière de vaccin contre cette maladie.

Trois points que tu évoques touchent des points sensibles pour « l’expert » de santé publique que je suis. D’abord, qu’est-ce que l’expertise ? Sûrement pas le portage d’une vérité absolue. C’est ce qui rend difficile aussi pour les décideurs le travail avec des experts : deux personnes, deux avis ! Et les experts ne sont jamais rendus responsables de leurs erreurs de jugement ayant entraîné des conséquences négatives. À leur décharge, la « gouvernance de l’expertise » n’est pas chose facile et souvent mal organisée par les décideurs. Il me semble que l’OMS le fait plutôt bien au niveau international : elle réunit des scientifiques et experts de leurs disciplines autour d’une table, avec une seule langue d’échange, pour produire des recommandations qui, si elles ne sont pas définitives, représentent en général un bon panorama de l’état des connaissances dans le monde.

Le Haut Conseil de la santé publique en France est un autre exemple de construction d’un groupe d’experts au service des décideurs, nommés non par copinage mais par appel à candidature national et comité de sélections sérieux. Malheureusement, au fil du temps, son statut a changé : de comité indépendant attaché directement au ministre de la santé, il est devenu une annexe parfois mal considérée de l’administration du ministère de la santé, qui souvent ne sait plus comment l’utiliser. Cela explique qu’à l’occasion de certaines crises sanitaires ce sont encore quelques experts piochés en dehors de ce dispositif, en raison entre autres de leurs tendances politiques ou amitiés bien placées, qui orientent les décisions.

Le deuxième point concerne les « évidences », les preuves, les données factuelles… Je sais que tu as souvent des doutes quant à la pertinence des avis scientifiques, même si pour la vaccination tu sembles bien t’y référer sans hésitation. Je ne partage pas ton impression que souvent ce qu’affirmaient nos collègues scientifiques ne reposait pas sur des preuves convaincantes. Je dirais plutôt qu’une fois de temps en temps, ils n’avaient pas beaucoup d’arguments scientifiques « définitifs » à te fournir. Mais par ailleurs se pose cruellement la question de ce que l’on appelle une preuve scientifique justifiant une décision majeure en santé. N’aies crainte, nous en reparlerons bientôt.

Enfin, troisième point, je suis d’accord avec toi que la mondialisation de la production industrielle de médicaments, de vaccins et d’autres produits de santé est un vrai sujet. La décennie 2000-2010 a vu l’arrivée de nouveaux acteurs industriels en santé, issus souvent de pays émergents. Ils ont su « surfer » sur les accords de Doha, qui ont permis de lever certaines barrières de la propriété intellectuelle pour fabriquer des médicaments moins chers contre le sida. Les Brésiliens, les Indiens, les Sud-Africains et probablement les Russes en ont profité pour développer une industrie pharmaceutique de taille importante. Et pas seulement dans le secteur des antirétroviraux pour le VIH.

En particulier, les Indiens ont développé une industrie du vaccin très sérieuse, avec des produits beaucoup moins chers que ceux de nos industries occidentales. La « préqualification » par l’OMS, sorte de label de qualité avant mise sur le marché, n’a pas toujours été leur préoccupation immédiate au début. J’ai vu, lorsque j’étais à la direction des affaires internationales de l’Institut Pasteur, en 2008, des pays d’Afrique acheter des vaccins indiens « non préqualifiés » car ils étaient à des prix plus accessibles. Mais pour l’essentiel les Indiens ont joué le jeu et ils sont aujourd’hui en compétition pour la production mondiale de vaccins de qualité, avec la bénédiction de l’OMS. Les Brésiliens sont ainsi les principaux fabricants de vaccin contre la fièvre jaune, et je ne serai pas surpris que la Chine nous surprenne très vite avec diverses productions vaccinales. Car les Chinois développent actuellement la production de nombre de produits de santé à usage de leur marché intérieur, pour être autosuffisants et il serait surprenant qu’ils ne se lancent pas dans la compétition internationale.

Nos décideurs publics nationaux en Europe sont-ils prêts à anticiper les changements du paysage industriel mondial de la santé qui en résultera ? L’OMS, a qui l’on a reproché ses contacts avec les industriels pour la grippe H1N1, est plutôt en avance en ce sens : pour mieux répondre aux crises sanitaires à venir, elle développe des partenariats en amont avec tous les industriels concernés dans le monde. C’est ce qui avait été fait à la suite des crises du Sras5 et de la grippe aviaire (H5N1), pour anticiper une pandémie grippale.

De toute façon, même nos médicaments de production « occidentale », ou « nationale » comportent de nombreux composants qui sont des précurseurs fabriqués ailleurs, en particulier en Chine. Dès lors, la nationalité finale d’un produit est très difficile à établir et ne devrait plus être un « critère de qualité ». Ce sont les capacités de traçabilité de tous les composants, de contrôle et de certification du produit final qui importent.

Voilà, je terminerai en disant à nos amis ukrainiens ce qu’ils ont probablement compris à la lueur de leur crise actuelle : la construction d’une démocratie n’est pas un long fleuve tranquille.

Amitiés et à bientôt,

Yves
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En vol au-dessus de l’Afghanistan, juillet 2015

Cher Marc,

Je t’écris de l’avion, de retour de Thaïlande, ce pays que je vois changer depuis plusieurs années. J’y ai des amis, ce qui me stimule pour m’y rendre de temps en temps. Les voyages obligent à se remettre en question, car ce qu’on voit ailleurs nous rappelle efficacement que nous sommes, comme on dit à l’OMS, dans un « village global ». La Thaïlande est un pays émergent, avec de vrais succès sur la santé de la population, son niveau de vie moyen, la prévention VIH, la régression de la sous-nutrition, etc.

Certes, ça n’est pas ce qu’on appelle une « démocratie », même si nous-mêmes avons parfois du mal à bien situer ce que cela veut dire pour la transparence de la « gouvernance » en général, et plus spécifiquement celle de la santé. Comme tu le sais, le roi et l’armée dont il est le chef ont repris le pouvoir en 2012 dans ce qui était partiellement un régime parlementaire. La ville de Bangkok est une mégapole de plus de 10 millions d’habitants, en effervescence constante, avec des embouteillages permanents de voitures plutôt grosses et en bon état, quasi neuves. La Thaïlande, avec sa population de 65 millions d’habitants, produit d’ailleurs autant de voitures que la France aujourd’hui… ce qui soulève bien sûr la question de l’énergie, du changement climatique, de la pollution de l’air comme facteur d’altération de la santé.

Alors que nous sommes encore, dans les pays occidentaux, les plus grands contributeurs au changement climatique mondial en « rejets par habitant », il est difficile de les montrer du doigt en leur demandant de ne pas nous regarder comme des égoïstes soucieux de garder nos privilèges. La COP21, en décembre prochain à Paris, va être l’occasion de négociations difficiles sur les rejets de gaz à effet de serre… mais on n’y parlera pas beaucoup, à coup sûr, de l’impact sur la santé du changement climatique.

Ainsi, les Thaïlandais payent déjà le prix de certains « événements climatiques extrêmes », avec en ce moment une vraie sécheresse inhabituelle qui a vu des cultures essentielles en grande difficulté. Cela pourrait avoir des conséquences sur les populations les plus pauvres, alors que la Thaïlande vient d’être primée par la FAO (ou le Pam, je ne sais plus) pour ses actions contre la sous-nutrition. Heureusement, la pluie est arrivée hier soir avant mon départ… Tant pis pour les touristes, qui eux se moquent bien de ces problèmes-là ou de la loi martiale…

Ce préambule me permet de te reparler des risques pour la santé, au sens large, thème constant de nos années professionnelles (pour moi dès ma formation à l’épidémiologie qui m’a initié au paradigme des facteurs de risque, donc aux arguments statistiques). Tu te souviens que jusqu’au milieu du XXe siècle, la connaissance des maladies était surtout faite d’observations cliniques, d’anatomie et de biologie. Elle reposait aussi sur des modèles physiologiques de développement des maladies et sur des expérimentations au cas par cas, le tout analysé par des cliniciens expérimentés capables d’en tirer des leçons pour le futur. Autrement dit, la connaissance de risques pour la santé humaine était dérivée de modèles animaux et de la connaissance biologique et toxicologique « cellulaire et d’organes », très rarement d’observations organisées de populations exposées à des facteurs extérieurs, sauf éventuellement pour les travailleurs dans leur milieu professionnel.

Et puis l’épidémiologie comme science de santé publique a apporté ses résultats issus du suivi systématique de « grandes cohortes » de populations comparant le devenir de groupes exposés à des risques spécifiques à ceux qui n’y étaient pas exposés. C’est comme ça que des Britanniques ont pu montrer le rôle essentiel du tabac dans la mortalité par cancer du poumon dès le milieu du XXe siècle. De très grandes cohortes ont ensuite montré, dès les années 1980, le rôle du cholestérol sanguin, de la pression artérielle… et du tabac aussi, dans l’apparition des infarctus du myocarde et des accidents vasculaires cérébraux.

Ensuite, il a fallu travailler sur le lien « triangulaire » entre le « cholestérol sanguin », l’alimentation « grasse » et les maladies cardiovasculaires, ce qui est une autre affaire, plus complexe, aujourd’hui mieux explorée même si d’autres facteurs que la seule alimentation y jouent un rôle (la génétique par exemple). Il en est de même pour le lien entre la pression artérielle et la consommation alimentaire de sel. Ou encore sur le rôle de la consommation de sucre dans l’apparition du diabète de type 2.

Mais indépendamment de leur « niveau de preuve » scientifique, ces études sont toujours restées un peu décalées du raisonnement médical, car longtemps les statistiques appliquées à la santé sont restées hors des enseignements et des références de la médecine. C’est ce qui explique, même encore aujourd’hui, une certaine incompréhension entre le monde médical, qui traite des maladies des individus, et celui de la santé publique, dont nous sommes, qui s’intéresse à la santé des populations et de groupes de populations. Les deux sont intimement liés, mais pas superposables, ni en résultats ni en « paradigme de pensée ».

Tu sais pertinemment pourquoi je te parle de ça : c’est qu’il y a souvent une incompréhension entre ces deux « modèles ». De plus, les décideurs eux-mêmes comprennent mieux le raisonnement médical individuel que celui de la santé publique des populations. Ces connaissances épidémiologiques ont conduit le monde des professionnels de la prévention, de la promotion de la santé, de l’éducation à la santé à tenter de faire changer les individus pour qu’ils choisissent individuellement de consommer moins de tabac, de sel, d’alcool, de graisses, etc.

En revanche, les actions en amont pour faire changer la société, par exemple autour de la production même des risques par l’agriculture, les aménagements divers ou l’industrie, étaient loin de constituer la priorité. Du coup, il faut reconnaître que pour les producteurs de ces risques, ceux du tabac, de l’alcool, de la chimie, de l’agro-alimentaire, etc., il n’y avait souvent pas de vraies menaces dans les actions de prévention visant à « rendre éclairés et responsables individuellement » les citoyens. Ils souhaitaient même parfois financer partiellement les actions, pour montrer leur « bonne foi » (par exemple, les producteurs d’alcool qui financent des campagnes contre l’alcoolisme…).

Alors, quand en 2002, l’OMS a produit un rapport mondial autour de cette thématique de santé publique, ça a créé un choc6. Une véritable « bombe » pour les producteurs de risques liés aux modes de vie. L’équipe du siège de l’OMS, productrice de ce rapport, a inversé la description habituelle des maladies : au lieu de décrire chaque maladie avec sa fréquence et ses facteurs de risque, l’OMS a estimé le nombre total de morts et de perte de qualité de vie liées à chaque facteur de risque, au sens épidémiologique du terme, quelles que soient les maladies impliquées.

Par exemple, on sait que le tabac est responsable de morts par cancers du poumon, mais aussi par maladies cardiovasculaires, par insuffisances respiratoires, et autres… Le rapport OMS de 2002 nous dit ainsi combien le tabac provoque de morts et d’années de vie en bonne santé perdues au total, pour toutes ces maladies. Bien entendu, les impacts dépendent de contextes économiques et sociaux dans les pays. Aussi l’OMS a considéré, comme souvent, trois catégories de pays : les pays développés (nous), les pays émergents et les pays en développement. Le rapport a ainsi produit la liste des 25 facteurs de risques les plus « mortels » et ayant le plus d’impact sur la santé dans le monde. Pour les pays développés, on a vu apparaître les champions : tabac, alcool, cholestérol sanguin, pression artérielle, alimentation pauvre en fruits et légumes, surpoids, absence d’activité physique, et à un moindre degré, les accidents, les drogues illicites et les maladies sexuellement transmissibles (VIH…).

Pour les acteurs et promoteurs des activités industrielles et commerciales associées à ces risques, plus moyen de se cacher. Les producteurs de risques sont apparus comme les ennemis de la « bonne santé ». Ils ont d’abord violemment réagi en remettant en question frontalement les connaissances scientifiques et en allant même jusqu’à infiltrer certains groupes d’experts pour pouvoir les disqualifier ensuite, puis ont compris que ces preuves scientifiques là étaient difficiles à cacher. Ils se sont vite repris et ont depuis lors investi massivement dans des analyses et études diverses, souvent « à la marge », en général pour désinformer, allumer des contre-feux, imposer le silence… voire plus, tout ce que l’on ne découvre qu’à l’occasion d’investigations médiatisées ponctuelles. De nombreux articles et livres ont été publiés sur cette question7.

Ainsi, sur le tabac, la France, moteur de l’adoption du traité législatif international qu’est la Convention cadre de lutte contre le tabac, est à la traîne de nombre de pays développés pour prendre les mesures qui s’imposent8. L’industrie du tabac a ciblé spécifiquement les jeunes et les femmes, avec un grand succès ces dernières années. Là encore, lorsque les femmes développeront autant de cancers du poumon ou de bronchites chroniques que les hommes, ou lorsqu’on verra plus souvent des cancers du poumon plus « précoces » (à 40 ans), il sera bien tard pour regretter l’inaction de nos décideurs et notre incapacité à les convaincre d’organiser une vraie politique de prévention.

Et si je reviens à la science, c’est que pour les producteurs de risques et pour certains décideurs complaisants envers eux, la complexité des résultats, leur « labilité », leur remise en cause par essence même (c’est le principe de la science) sont une aubaine : « Voyez ces scientifiques, jamais d’accord, leurs résultats changent tout le temps, comment peut-on y croire ? » Et pour les « décideurs éclairés », le défi est de trouver l’articulation entre cette science mobile et changeante, jamais définitive, et leurs propres décisions en vue de limiter les risques. C’est tout le sens des programmes visant à renforcer les décisions basées sur « les connaissances factuelles, les preuves ». Il s’agit malheureusement de la moins mauvaise traduction de l’anglais « evidence based decision ».

Et tu en avais bien conscience, dans ta position particulière de « décideur intermédiaire » entre la connaissance et les décideurs politiques. Tes questions aux collaborateurs du bureau de l’OMS étaient souvent dérangeantes : « Dites-moi ce qui marche, ce qui est efficace, ce qui a fait la preuve de son efficacité, pour que je puisse le recommander aux ministres de la santé de la région. » Et eux de fournir les documents scientifiques disponibles, sérieux le plus souvent, mais ne répondant pas aux questions pratiques du « terrain »… le tout en pensant silencieusement que tu ne comprenais rien à la science.

Tu m’as alors demandé de créer un groupe de travail, autour et en « phagocytant » le comité scientifique obligatoire de l’OMS, l’EACHR (European Advisory Committee on Health Research), dont tu doutais de l’utilité. J’ai invité à ce comité des experts internationaux reconnus, pour leur demander de nous aider à construire plus systématiquement une connaissance qui puisse répondre aux questions précises des décideurs. Leurs origines diverses en termes de disciplines scientifiques, de contextes de travail, de réseaux professionnels, ont été la source de quelques étonnements : les premières réunions ont vu le « choc » des ego, chacun étant leader dans son domaine mais bien obligé d’admettre que les autres ne pouvaient être totalement « nuls ». Ils ont découvert que leurs définitions respectives de ce que devait être une décision fondée sur la science divergeaient largement.

Et puis est ressorti progressivement de ce comité le besoin de travailler sérieusement sur la notion de « contexte » technique, social, culturel et géographique de la décision. Une idée neuve car la science en général se contentait de produire des vérités censées être traduites en actions « universelles ». La science du « contexte » de la décision n’était pas, semble-t-il, très développée à l’époque. L’est-elle plus aujourd’hui ? J’en doute, si j’observe les incohérences dans la gestion sur le terrain des crises récentes, H1N1 ou Ébola. Par exemple les recommandations de bonne pratique de prise en charge des patients atteints d’Ébola par les sociétés savantes européennes prévoient un change de tenue protectrice pour les professionnels jusqu’à 30 fois par jour… Inutile de souligner que c’est incompatible avec les équipements sanitaires locaux : les professionnels locaux n’avaient souvent même pas à disposition une tenue nouvelle chaque jour…

Cette lacune sur les « contextes » explique probablement nombre d’errements d’institutions, dont l’OMS, qui avait parfois alors pour habitude de « prescrire » des réformes, des actions, à valeur « universelle ». Ou encore la Banque mondiale, par exemple en imposant quasiment des organisations très libérales des systèmes de santé aux ex-pays du bloc soviétique. Pour finir, ceux qui s’en sont le mieux sortis sont peut-être ceux qui ne les ont pas écoutés à l’époque. Les autres y ont souvent perdu toute organisation de leurs systèmes de santé. La Banque mondiale en est revenue en partie et a reconnu ses erreurs… un peu tard.

Tu as alors décidé de monter un programme interne à l’OMS Europe, avec pour objectif de solliciter les « questions » des décideurs, dans leur langage, puis de les traduire en questions scientifiques avec les réponses existantes mises en regard : le HEN (Health Evidence Network), ou Réseau des bases factuelles en santé. Pour l’anecdote, nous avons découvert trop tard que le sigle était mal choisi, car les Anglais se moquaient gentiment de nous : HEN veut dire « poule ». Mais il était un peu tard pour changer, montrant bien que nos « traducteurs accrédités » n’étaient pas très aidants lorsqu’ils auraient dû nous alerter. Nous avons fait appel à des expériences déjà existantes dans la région européenne, par exemple aux Pays-Bas, très avancés en ce sens, ou en Grande-Bretagne. Le programme du HEN, pourtant « simple » en principe, a été difficile à mettre en œuvre, car il y a souvent une complexité cachée derrière la question initiale.

Ainsi, à un ministre qui demandait quel est le taux optimal de lits d’hôpitaux par habitant, il a fallu répondre que tout dépend de ce qu’on appelle un lit d’hôpital, très variable selon les pays, les cultures, les institutions, etc. Et qu’il faut décomposer le lit en équipements et fonctions médicales assurées autour du lit. Dès lors la connaissance qui est nécessaire à la réponse devient plus complexe. Mais pour l’anecdote, la première réponse d’un de nos collaborateurs avait été de dire que la « question est mauvaise ». Réponse inadéquate bien sûr face à une interrogation légitime d’un décideur.
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