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Garant de la relation médecin-
patients et de l’indépendance 
professionnelle des praticiens, 
l’Ordre des médecins gère 
depuis plus de 15 ans les 
contrats et conventions liant 
les médecins à l’industrie 
pharmaceutique ou 
biomédicale. En collaboration 
avec l’ensemble des acteurs 
de santé, il lui revient un rôle 
essentiel d’expertise dans la 
gestion des conflits d’intérêts, 
dans le respect des règles de 
transparence. Rappelons que 
le Cnom est une instance 
indépendante, financée par 

les cotisations des médecins. 
Tout un service, au Cnom,  
est chargé de la relation  
entre médecins et industrie.  
De nombreuses conventions 
sont reçues par ce service.  
La plupart concernent des 
faits d’hospitalité (rencontres, 
invitations à des colloques). 
Nous recevons parfois des 
conventions de médecins 
invités à des congrès au 
contenu douteux, et qui très 
souvent ont lieu à l’étranger… 
Aussi, il arrive que le Cnom 
émette un avis négatif. 
Malheureusement, cet avis 
n’est pas impératif. Il faudrait 
renforcer les moyens de ce 
service et revoir la législation 
pour que ces avis aient une 
valeur opposable. Tous les 
experts réunis par le Cnom lors 
de ce débat sont d’accord 
pour dire qu’il faut un 
formulaire identique de 
déclaration d’intérêts, qui soit 
géré par un guichet unique. 
Pourquoi créer une nouvelle 
structure, investir des fonds, 
alors que nous avons ici un 
service qui s’occupe de cela 
depuis des années, mais qui 
reste méconnu ?
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 L  
e Mediator n’en finit pas 
de faire des vagues. Par 
son ampleur, ce scan-
dale a sonné comme 
un tremblement de 
terre dans le système 
de santé français, 

dont on ne cesse de ressentir les 
répliques. Mise en cause par les 
différents rapports qui se sont 
succédé1, l’Agence française de 
sécurité sanitaire des produits de 
santé (Afssaps) a déjà décidé de 
modifier ses pratiques et devien-
dra bientôt l’Agence nationale de 

sécurité du médicament (ANSM). 
« Les premières commissions d’au-
torisation de mise sur le marché 
(AMM), publiques, et retransmises 
en vidéo, viennent de démarrer », 
indique le Pr Dominique Mara-
ninchi, directeur général de l’Afs-
saps. En parallèle, l’Affsaps vient 
de mettre sous surveillance une 
liste de 77 médicaments. 
De son côté, le Leem (Les Entre-
prises du médicament), qui fédère 
les industriels de la pharmacie, a 
exclu le laboratoire Servier de son 
instance, et vient de se doter d’un 
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 Il faut aller vers 
un ������������ 
à la française   

Point 
de vue 
de l’Ordre

comité de « déontovigilance ». 
Récemment, la Haute Autorité de 
santé a retiré des recommanda-
tions qu’elles avaient éditées, au 
motif que les déclarations d’inté-
rêts des experts ayant participé 
aux travaux concernés étaient 
incomplètes ou prêtaient à confu-
sion.
Conflits d’intérêts : le mot est 
lâché. La collusion entre les inté-
rêts des professionnels de santé 
et ceux de laboratoires pharma-
ceutiques a déjà été à l’origine 
de crises majeures avant celle du 

Dr Michel Legmann, président du conseil 
national de l’Ordre des médecins

Jean-Pierre Door Pr Nicolas Danchin

Rendre publics les liens d’intérêts  
entre médecins et industriels, donner 
un caractère impératif à l’avis donné 
par l’Ordre sur un projet de convention 
et solliciter une contribution financière 
des industries pharmaceutiques… 
telles sont les trois propositions  
formulées par l’Ordre au cours du 
débat du 4  octobre. 
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Mediator : affaires du sang conta-
miné, de l’hormone de croissance, 
polémique autour de la vaccina-
tion contre la grippe H1N1… 
Aujourd’hui, la confiance des 
patients envers le système de santé 
français est sérieusement écornée. 
Signe des temps, les participants 
au débat organisé par le Cnom 
ont tous commencé par lister leurs 
éventuels conflits d’intérêts avec 
l’industrie pharmaceutique ou 
biomédicale…

1993 : une loi  
« anticadeaux » 
La France n’est pas en avance en 
matière de gestion des conflits 
d’intérêts : plusieurs intervenants 
l’ont souligné. « Il est nécessaire 
de mettre la France, où les com-
portements ont peut-être été moins 
rigoureux que chez ses voisins, au 
même niveau que les autres pays 
européens, estime Christian 
Lajoux, président du Leem. Le 
Leem réclame une loi allant dans 
ce sens depuis la polémique autour 
du vaccin contre la grippe H1N1. »

En 1993, la loi Evin a chargé 
l’Ordre des médecins 
d’analyser les contrats signés 
par les médecins avec les 
industriels du médicament 
et du matériel sur le plan 
déontologique. Objectif : lutter 
contre les conflits d’intérêts. 
L’article L 4113-6 du code de 
la santé publique stipule que 
les médecins ne peuvent 
toucher aucune somme 
provenant d’une industrie 
fabriquant au moins un 
médicament remboursé, à 
l’exception des prestations 

dans le cadre d’études et 
de recherches et d’actes 
d’hospitalité (invitations à 
des congrès, à des visites 
sur sites, enseignements 
post-universitaires…). Dans 
ces cas-là, l’industriel doit, 
avant l’événement en 
question, transmettre un 
dossier exhaustif au service 
« relations médecins-industrie » 
(« RMI ») du Cnom. Né en 
1993, le service « RMI » reçoit 
chaque année pas moins 
de 40 000 conventions qui 
lui sont adressées par des 

laboratoires. Seuls 2 000 
dossiers concernent des 
études ; tous les autres 
sont relatifs à des actes 
d’hospitalité. De leur côté, 
les conseils départementaux 
réceptionnent eux aussi 40 000 
dossiers pour des événements 
ayant un rayonnement 
départemental. Par ailleurs, 
l’article L. 4113-9 prévoit que 
les médecins communiquent 
à l’Ordre tous les contrats 
concernant leur exercice 
professionnel, y compris les 
« contrats d’experts » avec 

                Conflits d’intérêts :  l’Ordre  
réclame de réels moyens d’action 
Initiative

Pour autant, la France ne part pas 
de zéro. La loi Evin de 1993, dite 
« loi anticadeaux », a déjà posé les 
premiers jalons. Tout laboratoire 
conviant un praticien à une mani-
festation, une séance de formation, 
un congrès, etc. doit en informer 
l’Ordre des médecins, qui pro-
nonce des avis favorables ou défa-
vorables (lire la partie « Initiative » 
ci-dessous). Malheureusement, les 
avis de l’Ordre sont uniquement 
consultatifs. La législation actuelle 
est donc insuffisante : « Il faut ren-
forcer la loi anticadeaux », admet 
le député Jean-Pierre Door, qui est 
secrétaire de la Commission des 
affaires sociales à l’Assemblée et 
fut rapporteur de la mission par-
lementaire sur le Mediator et la 
pharmacovigilance.

Des experts totalement 
indépendants ?
Pour autant, il ne s’agit pas de jeter 
le doute sur l’ensemble de l’indus-
trie du médicament. L’innovation 
et la recherche de nouveaux trai-
tements ne peuvent être menées 

Jean-Pierre Door, député du Loiret,  
secrétaire de la commission des affaires 
sociales, rapporteur de la mission  
de l’Assemblée nationale sur le Mediator  
et la pharmacovigilance.

 Si nous voulons 
avoir des experts 
qualifiés, il faut qu’ils  
se trouvent sur le terrain ; 
ils ne doivent pas 
abandonner  
leurs recherches.  
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l’industrie pharmaceutique : 
« Ce sont les plus sensibles 
du point de vue des conflits 
d’intérêts, et pourtant, du fait 
des dispositions de la loi, ils 
échappent à une demande 
d’avis auprès du conseil 
national de l’Ordre », indique 
le Dr François Rousselot, 
conseiller national et président 
du service RMI. 

Des avis consultatifs
Le service étudie chaque 
dossier et émet un avis 
favorable ou défavorable. 
Problème : cet avis est 
consultatif, il ne s’impose 
pas. Dans l’état actuel de 
la législation, l’industriel 
peut passer outre à un avis 

défavorable et l’Ordre n’a pas 
les moyens de le savoir. Seule 
la DGCCRF (Direction générale 
de la concurrence, de la 
consommation et  
de la répression des fraudes) 
détient un pouvoir de sanction  
auprès des industriels,  
si elle est informée d’une 
pratique déviante.
Certes, les contrevenants  
sont peut-être rares. « En 
moyenne, ce sont moins 
de 5 % des conventions 
qui donnent lieu à des avis 
défavorables pour des raisons 
de fond », précise le Dr François 
Rousselot. Il n’empêche, pour 
limiter les conflits d’intérêts, des 
moyens coercitifs doivent être 
mis en œuvre. Aujourd’hui, 

l’Ordre se sent d’autant plus 
légitime à poursuivre cette 
mission qu’il a mis au point, 
après trois ans de travaux, un 
outil informatique centralisant 
tous les dossiers, qu’ils soient 
déposés au Cnom ou dans les 
conseils départementaux. Mais 
il lui faut des moyens d’action 
dissuasive. « Nous avons mené 
un travail de lobbying auprès 
des parlementaires pour que 
des amendements soient 
intégrés au projet de loi sur 
la sécurité du médicament, 
explique le Dr François 
Rousselot. Nous souhaitions 
que nos avis aient une valeur 
impérative et voulions avoir  
les moyens de vérifier ce qui 
est fait. » 

N’oublions pas que le débat dépasse la sphère de 
l’industrie pharmaceutique : on trouve aussi des conflits 
d’intérêts dans l’industrie alimentaire, le secteur du 
nucléaire, etc.
En ce qui nous concerne, l’absence d’équipement des 
médecins en logiciels pose problème. Il faudrait que 
tous aient accès à des alertes sanitaires en temps réel, 
centralisées sur un portail. J’ai proposé que cela soit 
piloté par la HAS. Par ailleurs, arrêtons de fantasmer 
sur une grande structure à créer qui réglerait tous les 
problèmes. Il vaut mieux partir de l’existant. Pourquoi ne 
pas mettre une ligne, sur le site ameli.fr, qui indique, avec 
les coordonnées et les honoraires de chaque médecin, 

les conventions passées avec l’industrie ? La transparence 
doit aussi s’imposer aux associations de patients et de 
consommateurs, qui occupent une place grandissante dans 
le système de santé. Il va falloir leur donner les moyens de se 
former, car le bénévolat a ses limites.
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 L’industrie du médicament n’est pas la seule 
concernée par les conflits d’intérêts 

Yves Bur, député du Bas-Rhin, président-rapporteur 
de la mission d’information sur les agences sanitaires
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Bon à savoir

voit pas la création d’une nouvelle 
instance. Le Cnom, qui recense 
déjà toutes les conventions entre 
médecins et industrie, revendique 
d’afficher sur son site la publicité 
des liens d’intérêts. Il suggère aussi 
de recevoir une contribution finan-
cière de l’industrie pharmaceutique 
pour mettre au point un dispositif 
efficient, afin que la gestion ne pèse 
pas uniquement sur les cotisations 
des médecins à l’instance ordinale.
Quoi qu’il en soit, « il est très 
important que ces informations 
soient rendues publiques », com-
mente Dominique Maraninchi, 
directeur général de l’Afssaps. Le 
député Yves Bur va plus loin : « Un 
débat public me paraît également 
important, à l’image de ceux sur 
les antennes relais conduits par 
l’Anses2, ou sur le thalidomide, 
aux États-Unis. La France ne veut 
plus de discussions fermées entre 
experts. Il y a urgence à changer les 
mentalités. » La loi en cours de dis-
cussion nous offre l’opportunité de 
nous rapprocher d’un système de 
transparence quasi-totale, comme 
cela a été mis en œuvre en 2010 
aux États-Unis, avec l’adoption du 
« Sunshine Act ».

1. Premier rapport de l’Igas intitulé « Enquête 
sur le Mediator », deuxième rapport de l’Igas 
consacré à la pharmacovigilance et à la gouver-
nance de la chaîne du médicament, parution du 
rapport de synthèse des Assises du médicament
2. Agence nationale de sécurité sanitaire de 
l’alimentation, de l’environnement et du travail.

sans les laboratoires. « Il me paraît 
important, pour un chercheur et 
un universitaire spécialiste des 
maladies cardio-vasculaires 
comme moi, de travailler avec les 
firmes fabriquant les médicaments, 
affirme le Pr Nicolas Danchin, chef 
du service cardiologie à l’Hôpital 
européen Georges-Pompidou. Si la 
mortalité cardio-vasculaire a chuté 
de 56 % en France entre 1980 
et 2004, c’est en grande partie 
grâce aux médicaments. » C’est 
aussi l’avis de Jean-Pierre Door : 
« Si nous voulons avoir des experts 
qualifiés, il faut qu’ils se trouvent 
sur le terrain ; ils ne doivent pas 
abandonner leurs recherches. » 

Transparence  
dès le premier euro
Pour une vraie transparence, toute 
relation entre des praticiens et des 
industriels doit être déclarée, dès 
qu’un simple euro est en jeu : tous 
les participants en ont convenu. 
L’idée serait de créer un guichet 
unique accessible à tous – y com-
pris au grand public –, affichant 
le montant des rémunérations et 
des avantages consentis par les 
industriels aux professionnels de 
santé, ainsi que l’identité de tous 
les bénéficiaires.
Il ne faut cependant pas que le 
système se transforme en « usine 
à gaz » pour des médecins déjà très 
accaparés par les tâches adminis-
tratives. Le Pr Nicolas Danchin 
témoigne : « La semaine dernière, 
j’ai passé une demi-heure à remplir 
un document sur mes liens d’inté-
rêts dans le cadre de la publication 
d’un article… Je suis partisan de la 
publicité totale, à condition de sim-
plifier les procédures via un outil 
unique à la disposition de tous : 
grand public, autorités politiques 
et juridiques. » 
Quel formulaire utiliser ? « Pour la 
déclaration commune, les Assises 
du médicament se sont servies du 
formulaire de la Haute Autorité de 
santé (HAS), rappelle le Pr Jean-
Luc Harousseau, qui préside la 

HAS. Celui-ci peut servir de base 
et être amélioré dans des délais 
raisonnables. »

Publicité impérative
Reste à trouver l’instance qui 
publiera les déclarations d’intérêts. 
Jean-Pierre Door propose de créer 
un organe indépendant, à l’instar 
de la commission électorale, rat-
tachée au Conseil d’État, qui exa-
mine un à un tous les comptes de 
campagne. Mais le projet de loi sur 
la sécurité du médicament ne pré-

Le projet de loi de Xavier Bertrand relatif au renforcement de la sécurité 
sanitaire du médicament et des produits de santé a été adopté par 
l’Assemblée nationale le 4 octobre. Il devait être examiné au Sénat à 
partir du 26 octobre. À l’issue de cet examen, le gouvernement ayant 
décidé d’engager sur ce texte la procédure dite « accélérée », le texte 
devait passer en commission mixte paritaire – au lieu du deuxième 
examen par chaque Assemblée, prévu dans la procédure normale. Le 
texte adopté par l’Assemblée prévoit deux dispositions phares  
(NDLR : à l’heure où nous mettons sous presse) :
- la période sur laquelle porteront les déclarations d’intérêt inclura les 
cinq années écoulées ;
- les industriels auront obligation de publier les avantages qu’ils auront 
consentis aux professionnels de santé.
La création d’une instance nouvelle pour le contrôle des déclarations de 
conventions entre les médecins et l’industrie n’a pas été retenue. 

La loi sur la sécurité du médicament

Pr Dominique Maraninchi, directeur général 
de l’Agence française de sécurité sanitaire 
des produits de santé

 Les premières 
commissions 
d’autorisation de mise  
sur le marché, publiques 
et retransmises, viennent 
de démarrer.  
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Dr Irène Frachon,
pneumologue au CHU de Brest, auteur du livre  
« Mediator 150 mg : combien de morts ? »  
(éditions-dialogues.fr, juin 2010)

 
Avez-vous des liens 
avec l’industrie 
pharmaceutique ?
Irène Frachon : Ces dix 
dernières années, je me 
suis attachée à étudier 
l’hypertension artérielle 
pulmonaire (HTAP), une 

maladie rare. Je travaille comme 
investigateur dans plusieurs 
protocoles de recherche clinique 
et j’ai noué des liens d’intérêts 
importants avec un certain 
nombre d’industriels, en refusant 
toutefois toute rémunération 
personnelle. À cette occasion, je 
me suis aperçue des ambiguïtés 
permanentes qui existent 
quand on vise l’innovation 
thérapeutique. Une tension va 
nécessairement surgir dans 
une collaboration entre un 
médecin qui a pour objectif la 
santé publique et/ou ses propres 
patients, et un industriel, pour 
qui le médicament est un bien 
marchand. 

Pour avancer dans certaines 
de mes activités, je n’ai pas 
d’autres moyens que les aides 
financières de l’industrie. Notre 
centre de compétences dans 
l’HTAP à Brest a été labellisé, 
mais nous n’avons eu aucune 
aide de l’État. Nous avons 
accepté l’aide de laboratoires 
pour créer un réseau régional 
– et c’est paradoxalement grâce 
à ce réseau que j’ai pu découvrir 
la toxicité du Mediator… Je 
suis consciente qu’en acceptant 
ces aides, je crée un lien 
d’amitié, de services rendus, 
qui va influencer malgré moi 
ma pensée médicale, mes 
prescriptions. Il faut savoir que 
l’argent n’est pas le seul enjeu 
dans les liens d’intérêts. Dans 
l’affaire du Mediator, on n’a pas 
– encore ? – trouvé de grosses 
liasses de billets échangées 
pour corrompre les acteurs de 
santé… Parfois de simples actes 
d’hospitalité, de sympathie, des 
invitations à une conférence, 
des coups de pouce à la carrière 
professionnelle suffisent à créer 
un climat de connivence.

Qu’avez-vous retenu de 
l’affaire du Mediator ?
I. F. : Après avoir mené une étude 
scientifique sur la dangerosité 
de ce médicament, j’ai écrit 
un livre pour le grand public, 
en 2010, inquiète de voir le 

Mediator retiré du marché sans 
information vers les patients.  Il 
fallait l’imposer en suscitant un 
débat public, malheureusement 
par le biais du scandale. Si les 
citoyens et la presse ont réalisé 
avec révolte et effarement 
l’étendue de cette affaire, j’ai 
été surprise de voir que le 
laboratoire mais aussi un grand 
nombre d’acteurs de santé ont 
réagi par le déni. Il faut plus 
de clairvoyance des autorités 
de contrôle mais aussi des 
chercheurs et des prescripteurs 
sur l’impact des liens d’intérêts. 

Que faut-il faire ?  
La loi va-t-elle dans  
le bon sens ? 
I. F. : L’Ordre des médecins 
assure une mission de 
recensement des conventions 
signées entre médecins 
et l’industrie, mais 
malheureusement ce travail 
n’est pas accessible au public, 
et l’Ordre n’a pas les moyens 
de rendre ses avis opposables. 
Plusieurs personnes autour de 
la table, lors de ce débat, ont 
appelé de leurs vœux une vraie 
mutation des mentalités.  
Je pense que la loi sur la sécurité 
du médicament va permettre 
d’avancer dans ce sens. Mais il y 
a un travail énorme à accomplir : 
créer un portail sur les liens 
d’intérêts, le rendre public… 
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Point 
de vue 
extérieur

 Nous manquons de lucidité sur 
les conflits obligatoirement générés 
par tout lien d’intérêts 



Vos réactions nous intéressent.  
Vous souhaitez réagir, commenter ou témoigner ?
Envoyez vos messages à l’Ordre des médecins, 
180, bd Haussmann – 75389 Paris Cedex 08
ou contact@cn-medecin.fr
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Monsieur 
le Président, 

Le 26 juillet 2011, les représentants 
syndicaux ont signé une nouvelle 
convention avec l’Union des caisses 

d’Assurance maladie. Je suis très interpellé,  
à la lecture de cette convention, par le  
silence de votre Ordre à ce sujet. 
En effet, certains articles de cette nouvelle 
convention me paraissent en totale contradiction 
avec les fondements même de l’exercice de la 
médecine et ne me semblent pas respectueux 
des règles déontologiques médicales dont votre 
Ordre professionnel est le garant. 

Ainsi, l’article 25 de cette convention prévoit un 
nouveau mode de rémunération des médecins 
libéraux, désormais organisé autour de 3 piliers : 
- la rémunération à l’acte ;
- la rémunération forfaitaire, qui permet de 
rétribuer certaines activités correspondant à 
l’engagement des professionnels dans des 
domaines comme la prise en charge ou 
l’accompagnement de pathologies chroniques 
ou la prise en compte de tâches administratives ; 
- la rémunération à la performance, versée 
en fonction de l’atteinte d’objectifs de santé 
publique et d’efficience destinée à se développer 
pour l’ensemble des spécialités et des médecins 
qui le souhaitent. 
L’article 26-2 expose le détail des objectifs à 
atteindre. Par exemple, la convention prévoit  
que les médecins font preuve d’efficience (?) 
lorsqu’ils prescrivent au moins 90 % 
d’antibiotiques génériques par rapport au 
volume des antibiotiques prescrits à partir d’un 
minimum de 40 boîtes. Comment peut-on 

accepter de s’entendre dire que l’on est efficient 
en respectant de tels objectifs ? Le flou 
caractérisé par l’approximation du législateur 
dans la réglementation sur les médicaments 
génériques, la connaissance du « protocole 
standard » d’évaluation de bio-équivalence et  
le fait qu’aucun « dictionnaire » des génériques 
ne soit mis à disposition des prescripteurs rendent 
légitime la position que certains médecins 
pourraient avoir en ne souhaitant pas, en leur 
âme et conscience, ordonner la prise de 
médicaments génériques à leurs patients, 
conformément aux articles 5, 8 et 40 de votre 
code de déontologie. 
Par ailleurs, la nouvelle convention inclut dans la 
« prime à la performance » une série d’actes de 
prévention comme la vaccination antigrippale, la 
prévention du cancer du sein, du cancer du col 
de l’utérus, l’usage pertinent de l’antibiothérapie, 
etc. Pourtant, si je ne m’abuse, cela fait partie  
du « métier » du médecin, et j’irais même plus  
loin en rappelant que cela est inscrit dans le 
code de déontologie. Il me semble donc que 
cette convention signée met instantanément  
tout médecin l’appliquant dans une situation 
contraire à la déontologie médicale. 
L’application de cette convention risque de 
déconsidérer votre profession. 
Je reste dans l’attente, monsieur le président, 
de vos explications, et espère que votre Ordre 
ne laissera pas s’installer dans notre pays une 
mise sous tutelle comptable de l’exercice de la 
médecine. 
 
Nicolas Durand (83)
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J’ai lu avec intérêt les 
propositions de l’Ordre 
pour améliorer le dispositif 

d’annonce. Il est significatif que vous 
élargissiez ce dispositif à d’autres 
affections graves, en plus du cancer. 
Une formation médicale initiale et 
continue est réalisable. Si possible 
interprofessionnelle, sans diluer pour 
autant le rôle spécifique du médecin, 
du point de vue diagnostic, et du 
conseil thérapeutique.
 
Dr P. F. (67)

Se former  
au diagnostic 
d’annonce

Le Bulletin d’information n° 18 de 
juillet-août a publié un dossier 
intitulé Prisons : menace sur le secret 

médical. Celui-ci m’a paru en décalage 
par rapport à mon expérience de trente 
années en tant que soignant des personnes 
détenues. C’est la raison pour laquelle je me 
permets de vous signaler un lien vers une 
conférence dans laquelle j’avais abordé 
cette question. Celle-ci me paraît en effet 
assez cruciale pour mériter une réflexion 
approfondie avant toute prise de position. 

Dr P. Barlet, ancien responsable de la médecine 
en milieu pénitentiaire aux Hospices civils de 
Lyon (69), membre d’honneur de l’Apsep

Pour lire cette conférence intitulée « La prison, carrefour 
des paradoxes », rendez-vous sur le nouveau site de 
l’Association des professionnels de santé exerçant en 
prison (Apsep) : http://www.sante-prison.com/web/article.
php?story=20100207124120490

Le secret médical en prison
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.Texte : Nathalie Da Cruz

 L
e chemin parcouru est 
long, depuis 1958, année 
de création de l’AFM à 
l’initiative de familles 
marquées par une myo­

pathie. À l’époque, les maladies 
rares ne suscitent guère l’intérêt 
des pouvoirs publics. C’est à par­
tir de 1987 que l’action de l’asso­
ciation fait un pas de géant, avec 
l’organisation d’un événement iné­
dit, le Téléthon, un marathon de 
manifestations et de collectes de 
dons dans toute la France. Avec les 
fonds récoltés, l’AFM crée le Géné­
thon, premier laboratoire de géno­
mique fondamentale. Dans les 
années 1990, Généthon publie les 

. 36 essais cliniques
Grâce aux dons du Téléthon, l’AFM 
soutient 36 essais cliniques pour 
31 pathologies différentes : maladies 
du muscle, du sang, de la vue, du 
cerveau, du foie, du cœur… Ces essais 
sont conduits en réseau associant le 
Généthon, qui emploie 220 personnes 
et qui est financé à 90 % par le Téléthon, 
l’Institut de myologie et de nombreux 
partenaires publics ou privés.

. 6 000 
maladies génétiques rares
recensées, dont certaines sont très 
rares. Aujourd’hui, près de 3 000 gènes 
responsables de ces maladies  
ont été découverts grâce aux cartes  
du génome ainsi qu’aux autres  
recherches impulsées par le  
Généthon. Il reste à identifier les  
gènes responsables de 3 000 autres 
maladies rares.

. 53 000 
associations s’impliquent 
dans le Téléthon, ainsi que 
200 000 bénévoles et 10 000 
communes. Pour sa 25e édition, 
les 2 et 3 décembre prochains, 
l’AFM parie sur la mise en 
place de 25 000 manifestations 
dans toute la France 
(animations, jeux, concours, 
spectacles…)

 Quelles sont les missions de l’AFM ?
L’AFM s’est créée et développée autour 
deux grandes missions sociales : guérir (par 
le développement de la recherche et des 
thérapies) et aider les malades afin qu’ils 
accèdent aux aides techniques, que leur 
prise en charge s’améliore et qu’ils puissent 
exercer pleinement leur citoyenneté. Ses 
trois maîtres mots sont toujours : refuser (la 
fatalité imposée jusque-là aux malades), 

résister et guérir.

Quel regard portez-vous sur l’action de l’AFM 
et du Téléthon, à la veille de sa 25e édition ?
Au fil des ans, le champ d’action de l’AFM a 
évolué des maladies neuromusculaires (ou 
myopathies) vers une stratégie d’intérêt général 
portant sur les maladies rares, qui sont pour  
la plupart d’origine génétique. Aujourd’hui, pour 
de nombreuses maladies, l’espérance de vie  
a progressé de cinq à quinze ans. Et les premiers 
résultats thérapeutiques sont là. Le grand 
public a bien compris que nous n’œuvrions pas 
seulement pour les maladies neuromusculaires. 
Le Téléthon est donc devenu un grand 
mouvement populaire et a permis de changer 
le regard sur la maladie et le handicap. Il a fait 
sortir les maladies rares de l’oubli. Par exemple,  
le gouvernement vient de lancer le deuxième 
Plan maladies rares, malheureusement sans 
mobiliser les moyens nécessaires…

Christian Cottet, 
directeur général  
de l’AFM
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+ d’infos : 
 
Site Internet : 
www.afm-telethon.fr
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.  Association française contre les myopathies (AFM) 

Vingt-cinq ans d’avancées 
grâce au Téléthon

premières cartes du 
génome humain. Une 
première mondiale, 
qui permet, au fil des 
ans, d’identifier les 
gènes responsables 
des maladies géné­
tiques rares, qu’elles 
soient neuromus­
culaires ou non. Les 
fonds recueillis par 
le Téléthon ont donc permis à la 
thérapie génique de prendre son 
essor. Ces dernières années, ces 
thérapies innovantes ont livré 
leurs premiers résultats : guéri­
son d’un jeune atteint de bêta-
thalassémie, une maladie rare 

du sang, correction 
de gènes défectueux 
responsables de défi­
cits immunitaires… 
Aujourd’hui, l’AFM 
annonce une nouvelle 
étape : en 2012, un éta­
blissement thérapeu­
tique dénommé Géné­
thon Bio Prod va ouvrir 
ses portes. Il sera dédié 

à la mise au point de médicaments 
de thérapie génique. 
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Le Besoin d’asile
La psychiatrie 
contemporaine s’est 
construite, depuis 
plus de cinquante 
ans, sur une base 
résolument anti-
asilaire. Avec un 
bel enthousiasme 
réformateur, elle 
a multiplié des 
innovations de soins 
communautaires 
qui ont transformé 
les trajectoires des 

malades mentaux. Mais les rêves des années 
1950, devenus en grande partie réalité, nous 
mettent en présence de nouveaux défis. Si le 
retour à l’asile traditionnel n’est souhaité par 
personne, les formes que peut prendre cet 
accueil, temporaire ou plus durable, sont loin 
d’être valables pour tout patient et en toutes 
circonstances : nous devons à la psychiatrie anti-
asilaire de l’après-guerre cette découverte de 
la diversité des patients psychotiques, derrière 
leur apparente similitude asilaire. C’est une 
réflexion sur ce besoin d’asile, et un tour partiel 
de quelques-unes de ses réalisations, que 
nous proposent le Dr Vassilis Kapsambelis et les 
quatorze auteurs, psychiatres et professionnels 
en santé mentale, de cet ouvrage. 

.Le Besoin d’asile. Des lieux pour les psychoses, 
collectif sous la direction du Dr Vassilis Kapsambelis, 
Doin Éditions, 241 pages, 29 euros.

Envahis par nous-mêmes 
« Une invitation de l’autre comme une invitation à être soi. Une responsabilité. Et l’éthique 
en avant-garde de la raison, non en conclusion. Un peu d’air dans la philosophie de 
l’individu. Et dans le visage de l’autre, une part de Dieu. Comme dans le mien pour lui. » 
Ce poème de notre confrère ORL éclaire ses écrits, dont le fil conducteur est la recherche 
du sens de la vie, des rapports avec autrui, avec Dieu. Poésies chroniques et Impressions 
birmanes complètent ce volume.

 .  M. H.
.Envahis par nous-mêmes, de Vincent Bouton, Éditions L’Harmattan, 109 pages, 11,50 euros.

Le Cancer et la fourmi 
Chroniques d’un 
cancérologue de terrain

Dans cet ouvrage, Max 
Dana, cancérologue de 
terrain, explique ce qu’est  
le cancer et répond à toutes 
les questions que se pose  
le lecteur non averti.  
Il témoigne des progrès 
considérables, réalisés grâce 
à un travail de fourmi auquel 
il a contribué : ses recherches 
dans le laboratoire d’Henri 
Laborit, la création du 
premier service moderne 

de radiothérapie de l’Assistance publique à l’hôpital 
Saint-Louis, à Paris, le premier poste de physicien 
de radiothérapie, les premières consultations 
pluridisciplinaires, la mise au point, avec le service 
du Pr Jean Bernard, d’un protocole qui a bouleversé 
le pronostic de la maladie de Hodgkin. Il raconte 
de nombreuses anecdotes sur des personnalités 
célèbres ou attachantes qu’il a soignées dans le 
service de radiothérapie-cancérologie de l’Hôpital 
américain, qu’il a dirigé pendant dix ans. Il rapporte 
comment, ensuite, il a fait de son service de 
radiothérapie-cancérologie de Poissy-Saint-Germain 
une plaque tournante de la lutte contre le cancer 
dans les Yvelines. Témoignage d’espoir, ce livre 
propose ainsi des solutions pour l’avenir. 

.Le Cancer et la fourmi. Chroniques d’un cancérologue 
de terrain, du Dr Max Dana, préface du Pr Bernard Debré, 
Les Presses franciliennes, 160 pages, 16 euros.

Remerciements au Dr Hodara
Nous publions dans ce numéro les dernières notes de lecture du Dr Maurice Hodara, qui a souhaité 
mettre un terme à sa collaboration avec le Bulletin d’information de l’Ordre. Le conseil national de 
l’Ordre des médecins tient à le remercier sincèrement et chaleureusement pour la qualité de sa 
contribution à la rubrique « Culture médicale » dont il fut longtemps responsable. Son style incisif et  
la sûreté de son jugement manqueront au comité de rédaction du Bulletin et à nos fidèles lecteurs !   
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L’engagement associatif, c’est une question de tempérament 
personnel. J’ai toujours eu le sens du collectif, de la 
solidarité, de l’entraide. J’étais investie dans l’animation de 
quartiers, l’alphabétisation, la lutte contre le sida. En 2003, 
j’ai tout naturellement adhéré à l’association France 
Alzheimer Rhône quand un de mes proches a été touché 
par la maladie. Je travaillais alors comme consultante en 
nouvelles technologies et portais un regard de candide sur 
le système de santé. J’ai tout de suite réalisé la nécessité  
et l’importance des associations d’usagers, qui aident les 
patients et leurs familles à mieux comprendre l’organisation 
des soins et à devenir acteurs de leur santé.

J’ai commencé à exercer des fonctions représentatives à partir de 
2004 et, deux ans plus tard, je présidais la Conférence régionale  
de santé de Rhône-Alpes, qui réunit l’ensemble de la société civile. 
Désormais, j’exerce un mandat national à la tête de la Conférence 
nationale de santé, élargie au secteur médico-social, à la 
prévention et la promotion de la santé. Dans le cadre de notre 
mission consultative auprès des ministères de la Santé et des 
Solidarités, nous préparons plusieurs documents. Parmi eux, un 
bilan sur la gouvernance régionale après l’entrée en vigueur de  
la loi HPST et un avis sur les Éléments de réflexion pour une 
politique nationale de santé 2011-2025. Un des aspects importants 
de mon mandat sera d’améliorer l’articulation entre le national et 
le régional, avec la prise en compte des réalités du terrain par les 
politiques nationales de santé.
Concernant le respect des droits des usagers, l’évolution culturelle 
est en cours pour faire de l’usager un acteur de sa santé. Cependant, 
d’énormes inégalités d’accès aux soins persistent. On parle de 
désertification médicale – il y a des territoires où il n’y a plus de 
médecins. Il faut améliorer l’organisation du premier recours, 
l’orientation vers les établissements pour personnes âgées ou en 
situation de handicap. Le véritable défi à relever est : comment 
continuer à améliorer notre système de santé et à faire baisser les 
inégalités dans le contexte actuel de crise économique ? 
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Bernadette Devictor, 
présidente de la Conférence 
nationale de santé 

 Comment 
améliorer notre 
système en temps 
de crise ? 
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.Texte : Rouja Lazarova

Parcours

. 2011  
Élue présidente de la nouvelle 
Conférence nationale de santé

.2010 
Réélue présidente de la 
Conférence régionale de santé  
de Rhône-Alpes

.2006
Élue présidente la Conférence 
régionale de santé de Rhône-
Alpes

.2005
Vice-présidente de l’association 
France Alzheimer Rhône

.2004
Présidente du Collectif 
interassociatif sur la santé (CISS) 
de Rhône-Alpes

.2003
Membre de l’association France 
Alzheimer Rhône


