
Zeitschrift: Horizons : le magazine suisse de la recherche scientifique

Herausgeber: Fonds National Suisse de la Recherche Scientifique

Band: 25 (2013)

Heft: 96

Artikel: Point fort santé : la santé dans tous ses états

Autor: Amrhein, Valentin / Hafner, Urs / Schipper, Ori

DOI: https://doi.org/10.5169/seals-553895

Nutzungsbedingungen
Die ETH-Bibliothek ist die Anbieterin der digitalisierten Zeitschriften auf E-Periodica. Sie besitzt keine
Urheberrechte an den Zeitschriften und ist nicht verantwortlich für deren Inhalte. Die Rechte liegen in
der Regel bei den Herausgebern beziehungsweise den externen Rechteinhabern. Das Veröffentlichen
von Bildern in Print- und Online-Publikationen sowie auf Social Media-Kanälen oder Webseiten ist nur
mit vorheriger Genehmigung der Rechteinhaber erlaubt. Mehr erfahren

Conditions d'utilisation
L'ETH Library est le fournisseur des revues numérisées. Elle ne détient aucun droit d'auteur sur les
revues et n'est pas responsable de leur contenu. En règle générale, les droits sont détenus par les
éditeurs ou les détenteurs de droits externes. La reproduction d'images dans des publications
imprimées ou en ligne ainsi que sur des canaux de médias sociaux ou des sites web n'est autorisée
qu'avec l'accord préalable des détenteurs des droits. En savoir plus

Terms of use
The ETH Library is the provider of the digitised journals. It does not own any copyrights to the journals
and is not responsible for their content. The rights usually lie with the publishers or the external rights
holders. Publishing images in print and online publications, as well as on social media channels or
websites, is only permitted with the prior consent of the rights holders. Find out more

Download PDF: 10.08.2025

ETH-Bibliothek Zürich, E-Periodica, https://www.e-periodica.ch

https://doi.org/10.5169/seals-553895
https://www.e-periodica.ch/digbib/terms?lang=de
https://www.e-periodica.ch/digbib/terms?lang=fr
https://www.e-periodica.ch/digbib/terms?lang=en


10 Fonds national suisse - Academies suisses: Horizons n°96



Point fort sante

/ Des corps qui parlent N.
.orsqu'on evoque la sante, it estN.

/difficile de ne pasfaire reference ä la\
/maladie et au combat qui est menS contre elle.\

/Afin de proceder aux interventions necessaires et\
/de guerir leurs patients, les medecins doivent disposer\

/d'images de leur corps. Un corps, notamment masculin, mis \
/en scene dans la sSrie d'illustrations qui se succedent dans ce \
point fort consacre ä la sante. Du squelette du XlVe siede ä ia 1

tomographie par resonance magnetique du XXIe siede, chaque
representation a une signification qui va au-detä de la description
objective voulue par les scientifiques. II ne s'agit pas seulement
d'anatomie. Les images parlent la langue de leurs createurs. uha

La sante dans
Nous sommes de mieux en mieux soignes, mais le
Systeme de sante n'en suscite pas moins des
interrogations. Les coüts ne cessent de croitre, le nombre
des diagnostics aussi. Et ä force de vouloir etre en
forme, il arrive parfois que Eon se rende malade.

tous ses etats
La saignee etait censee reequilibrer
les humeurs corporelles. Elle etait
aussi appliquee ä l'aide de sang-
sues. Illustration tiree du « Fasciculus
Medicinae» de Johannes de Ketham
(Venise, 1491).
Image: Sheila Terry/Keystone/Science Photo

Library
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Point fort sante

Le Systeme de sante suisse est l'un
des meilleurs du monde. Mais pour
combien de temps encore
Par Valentin Amrhein

Un genou de plus

Parlons
argent. En 2010, selon l'Of-

fice federal de la statistique, les
frais de sante ont represents, pour
chaque personne vivant en Suisse,

une charge moyenne de 661 francs. Soit un
total de 62,2 milliards de francs par an ou
10,9% du PIB.Est-ce beaucoup Est-ce peu
L'Autriche, l'Allemagne, la France, les Pays-
Bas et le Canada depensent davantage, et
les Etats-Unis caracolent en tete, avec un
Systeme de sante qui leur coüte jusqu'ä
17,6% du PIB. En meme temps, l'esperance
de vie, en Suisse, est de 81,7 ans. Seul le Ja-

pon fait mieux, avec 82,4 ans. Le Systeme
de sante helvetique est aussi un secteur
economique ä forte croissance, qui emploie
quelque 600 000 personnes, soit une
personne active sur huit. Alors, pourquoi le
rendre meilleur marche

Bäti sur du sable
« Nous ne voulons pas un Systeme de sante
moins eher, mais plus raisonnable», ex-
plique Daniel Scheidegger, ancien mede-
cin-chef au departement d'anesthesiolo-
gie de l'Hopital universitaire de Berne et
responsable du projet «Systeme de sante
durable » de l'Academie suisse des sciences.
L'acces aux soins medicaux est bon, mais le
Systeme est bäti sur du sable, resume-t-il.
Aujourd'hui, il ne fonetionne que parce que
nous importons plus de la moitie du
personnel medical. La Suisse laisse ä ses voi-
sins europeens le soin d'assumer la formation

de ses soignants. Et les choses ne vont

pas s'arranger: d'ici 2020, les EMS auront
besoin d'au moins 15 000 employes de plus.

La medecine pourrait aussi etre meil-
leure, selon lui. Grace aux etudes cliniques
menees en oncologic, nous savons
aujourd'hui que les personnes qui prennent
certains medicaments survivent quatre
semaines de plus. Mais nous ignorons si
ces quatre semaines se passent bien ou
non. Cette inconnue rend difficile, pour le
medecin,la tenue d'une discussion ouverte
avec le patient. La plupart des experts esti-
ment qu'il est urgent de mener davantage
de recherches sur les services de sante pour
savoir si l'investissement medical entraine
un benefice approprie.

Souvent, les patients ne tombent
malades qu'une fois qu'ils sont chez le mede-
cin, pour des motifs inherents au Systeme:
dans le doute, ils preferent des prestations
inutiles ä pas de prestations du tout, en
retour des primes d'assurance qu'ils paient.
Quant aux medecins, plus ils traitent de

patients, plus ils gagnent.Tel est l'effet, par
exemple, du Systeme des forfaits par cas, en
vigueur depuis un an.« De nombreux höpi-
taux fixent contractuellement avec leurs
employes une certaine hausse du chiffre
d'affaires, explique Daniel Scheidegger. Si,
en tant que Chirurgien du genou, ä la fin de
l'annee, je n'ai pas rempli mon quota de
patients ä operer, et que vous vous presentez
chez moi avec une legere douleur au genou,
vous pouvez imaginer ce qui se passe!»

Cette representation du medecin
et anatomiste Bartolomeo Eustachi
(XVIe siecle) met en evidence les
muscles, les organes et les vais-
seaux sanguins («Tabulae anatomi-
cae», edition de 1714).
Image: Mehau Kuiyk/Keystone/Science
Photo Library
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Le paysagiste et ecrivain anglais
John Evelyn a isole en 1667 les
arteres (ä gauche) et les veines (ä

droite) du corps («Philosophical
Transactions», edition de 1734).

Image: Middle Temple Library/Keystone/Science

Photo Library
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Le malade est-il coupable

On n a jamais diagnostique autant
de maladies qu'aujourd'hui. Dans le
meme temps, la sante est un bien
convoite ä tout prix, pour lequel
chacun est prie de se donner du mal.
Or, cette quete peut parfois rendre
malade. Par Urs Hafner

La
vie est une maladie mortelle.

Plus les paquets de cigarettes se
couvrent d'images et de phrases
dissuasives,pour des motifs de

prevention, plus ce bon mot se repand parmi
les fumeurs. Il rappelle une evidence:
nous venons au monde pour mourir. Mais
cette evidence semble presque obscene, au
regard de la valeur montante que la sante
revet dans les societes occidentales. Elle est
un dogme, et pour nombre d'entre nous,
elle est devenue une obsession. Il suffit
d'assister ä une soiree ou les invites ont
plus de 30 ans: une bonne partie de la
discussion tourne (parfois ironiquement) au-
tour du mode de vie pour lequel il faudrait
opter afin d'etre en bonne sante.

Une phrase diabolique
En 1946, l'Organisation mondiale de la
sante (OMS) sonnait l'avenement de 1'ere
de la sante, en definissant cette derniere
comme « un etat de complet bien-etre
physique, mental et social», qui « ne consiste
pas seulement en une absence de maladie
ou d'infirmite ». La phrase a quelque chose
de diabolique. Elle signifie que personne
n'est vraiment en bonne sante, ou alors
seulement pendant les quelques heures de
gloire de son existence. La sante est posee
comme un etat auquel on aspire, et pour
lequel nous devrions nous donner du mal.
Dans la seconde moitie du XXe siecle, la
responsabilite du bien-etre des citoyens in-
combait ä l'Etat social. Aujourd'hui, avec la
percee de la pensee neoliberale, la chroni-
cisation de la crise financiere et l'explosion
des depenses de sante, elle releve toujours
davantage de l'individu: chacun est rendu

responsable de sa propre sante. Si l'on n'est
pas en bonne forme, c'est parce qu'on a fait
quelque chose de faux: on ne peut done
s'en prendre qu'ä soi-meme.

Le mode de vie en cause?
Dans son edition de janvier, le magazine
alemanique reformiert livrait les resultats
de son sondage d'opinion sur la sante. A
la question de savoir pourquoi on tombe
malade, pres de 60% des sondes avaient
indique comme cause le mode de vie. Selon
reformiert, cette vision des choses serait
due en premiere ligne ä l'OMS et ä l'Office
federal de la sante publique. Alors qu'elle
est ä peine tenable d'un point de vue scien-
tifique, souligne Josef Jenewein, medecin-
chef ä la clinique de psychiatrie et de
Psychotherapie de l'Höpital universitaire de
Zurich. Un mode de vie sain, rappelle-t-il
dans les colonnes du magazine, ne garan-
tit pas qu'on ne tombera pas malade; et
souvent, on ignore pourquoi une maladie
se declare: meme dans le cas d'un fumeur
qui developpe un cancer - une situation a
priori evidente - la fumee n'est pas le seul
declencheur.

La rigidite du regime de sante moderne
fait monter les critiques au creneau.« Dans
les pays developpes, l'aspiration des societes

ä la sante est devenu le facteur patho-
gene predominant», ecrivait ainsi Ivan II-
lich, en 1999 dejä.« La promesse du progres
conduit au refus de la condition humaine
et ä un degoüt de l'art de souffrir », pour-
suivait le philosophe et theologien, decede
en 2002. Motif: « Chacun exige que le
progres mette fin aux souffrances du corps,
maintienne le plus longtemps possible la

fraicheur de la jeunesse, et prolonge la vie
ä l'infini. Ni vieillesse, ni douleur, ni mort.»
Pour Ivan Illich, la disparition de 1'« art de
souffrir » est liee au changement de la fonc-
tion du medecin: jadis, ce dernier devait
avant tout ecouter le malade. Or, depuis que
les hommes de l'art se sont fait confisquer
le gouvernail de la «bioeratie » - par l'in-
dustrie pharmaceutique et les politiques de
sante publique, faudrait-il ajouter - ils ne
font plus qu'«attribuer des pathologies».
La sante « n'est plus ressentie », elle est« un
optimum », « un equilibre entre le macro-
Systeme socio-ecologique et la population
de ses sous-systemes de type humain », de-
taillait le philosophe. Or, cette definition de
la sante forme, pour ainsi dire, le pendant
technique de celle de l'OMS.

Medicalisation
La sante veut etre realisee - presque - par
tous, partout et ä tout moment. Cette
evolution explique l'etablissement du concept
de medicalisation, qui decrit la place gran-
dissante que la sante occupe dans la socie-
te. Dans l'ouvrage collectif Gesellschaft und
Krankheit - Medikalisierung im Spannungsfeld
von Recht und Medizin [Societe et maladie -
medicalisation dans le champ de tension
du droit et de la medecine], le sociologue
Peter C. Meyer constate que de plus en plus
de phenomenes non medicaux (problemes
relationnels, absence d'enfants ou burnout)
sont definis et traites comme des maladies.
En meme temps, les medecins perdent leur
influence. D'un cöte, la medicalisation pese
sur le Systeme de sante en faisant grimper
les coüts mais, de l'autre, le Systeme eco-
nomique appelle de ses voeux la croissance
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Point fort sante

«L'aspiration des societies ä la
sante est devenu le facteur
pathogene predominant.»
Ivan Illich

qu'entraine la medicalisation. Ii existe sur
le marche une demande pour de nouveaux
produits issus de l'industrie de la sante,
comme le montre 1'« human enhancement

». Cette forme extreme de medicalisation

ne traite pas des maladies, mais
optimise la sante par le biais d'interventions
medicales (medicaments le plus souvent).
Les corps doivent s'adapter ä ce qui a valeur
de norme: on administre aux enfants de
petite taille des hormones de croissance,on
se dope dans le sport et au travail, et on fait
rajeunir les corps, ou on les modele confor-
mement au dernier ideal, en recourant ä la
Chirurgie esthetique.

Houlette du politique
Cette sante hypostasiee,censee s'autoreali-
ser, est aussi placee sous la houlette du
politique. Pour la sociologue Franziska Schutzbach,

qui consacre sa these de doctorat ä la
sante reproductive, les programmes supra-
nationaux, comme ceux que conduisent
l'OMS et ses Etats membres, ont meme une
« dimension de politique demographique ».

Le terme fait dresser l'oreille, car le champ
de la politique demographique est officiel-
lement frappe d'ostracisme depuis le natio-
nal-socialisme et les efforts eugenistes des
Etats democratiques, qui faisaient steriliser

les meres celibataires, meme apres la
Deuxieme Guerre mondiale. En 1994, les
Nations Unies ont decide d'abandonner la
politique de developpement antinataliste
stricte, qu'ils avaient imposee aux pays
du Sud, pour, ä la place, mettre en avant le
planning familial comme besoin de sante
individuel fondamental, en se referant aux
droits humains.

Selon Franziska Schutzbach, les
programmes de sante europeens de l'OMS
utilisent l'invitation ä un comportement
reproducteur libre et responsable pour
promouvoir un autre objectif: stopper la
baisse des taux de natalite. Ainsi, l'OMS/
Europe argumente qu'il est preferable pour
les femmes d'avoir des enfants lorsqu'elles
sont jeunes, au motif que l'äge represente
un risque pour leur sante. Ce souci pour la
sante des femmes est lie, afhrme la
sociologue, ä l'objectif d'augmenter les taux de
fecondite. Le comportement des femmes
en matiere de procreation se retrouve ainsi
subordonne ä la norme de l'optimum
demographique. En ce sens, estime-t-elle, il
s'agit d'une « politique demographique par
la petite porte », qui n'est plus ordonnee par
une instance au pouvoir, mais volontaire-
ment mise en oeuvre par les individus, sur
la base de recommandations - « soyez en
bonne sante!» Une evolution qui correspond

ä la notion de « gouvernementalite »,
developpee et decrite par le philosophe
Michel Foucault.

Etre en bonne sante et plus encore, cela
demande des efforts, cela fatigue et cela
rend parfois malade. Dans notre societe
medicalisee, les affections les plus repan-
dues sont les depressions, les etats d'epui-
sement et les burnouts. L'historien Patrick
Kury propose une histoire du savoir sur le
stress, ou il conclut que les maladies d'epui-
sement permettent ä l'individu d'expri-
mer son malaise et son surmenage, sans
devoir avouer ses deficits et ses limites;
en tant que maladies, le stress et la depression

seraient done des offres tout ä fait
allechantes. En meme temps, l'individu

est tenu de se remettre en etat, en recourant

ä l'un des innombrables traitements
disponibles, et de continuer ä travailler. La
depression serait ainsi la maladie d'une
societe qui aspire ä tout prix ä la sante. Voilä
qui ne fait guere de doute.
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Le medecin naturaliste Friedrich
Eduard Bitz s'est concentre sur la
circulation sanguine dans son ouvrage
populaire«Neuen Naturheilverfah-
ren »(edition de 1898).
Image: MaxPPP/Keystone/Bianchetti/Leemage
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Premiere image aux rayons X

d'une personne vivante realisee
ä New York en 1907. On voit son
squelette, son coeur, son foie et
ses bijoux. La radiographie a dure

trente minutes.
Image: Keystorie/Science Photo library
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Point fort sante

Le maximum n'est pas optimal
Ii y a de nombreuses raisons d'etre fier du
Systeme de sante suisse.Mais l'objectifvise
par la medecine est trop souvent maximal
et non optimal. Ii faudrait se montrer plus
modeste. Par Ori Schipper

Ameliorer,
c'est parfois simplifies

Ce principe, la medecine actuelle
devrait le prendre plus ä cceur.
C'est en tout cas ce qu'on se dit

lorsqu'on decouvre les chiffres concer-
nant la consommation de medicaments
dans notre pays, presentes par Eva Blozik,
medecin-chef au Centre suisse de teleme-
decine MEDGATE, ä l'occasion du premier
symposium de la recherche sur les services
de sante, une discipline qui vise une prise
en charge medicale et soignante aussi effi-
ciente que possible. Ces chiffres montrent
que les medicaments prescrits ä un quart
des personnes de plus de 65 ans - en
premiere ligne des psychotropes - sont asso-
cies pour cette classe d'äge ä une augmentation

du risque d'effets indesirables. « Or,
generalement, des alternatives ä ces prin-
cipes actifs dangereux existent», souligne
Eva Blozik.

A cela s'ajoute que presque la moitie de
ces patients se voient prescrire simultane-
ment cinq medicaments et plus, ce qui ac-
croit le risque d'interactions pernicieuses
entre principes actifs. Pour Eva Blozik,
cette polymedication est due, entre autres,
ä la fragmentation des soins medicaux en
Suisse. «Chacun fait sa petite cuisine»,
resume-t-elle. Les medecins qui travaillent
en solitaire ne constituent pas un probleme
dans le cas de personnes jeunes et en bonne
sante qui souffrent d'un rhume, estime Eva
Blozik. En revanche, pour les personnes
ägees presentant plusieurs maladies chro-
niques, de nouvelles lignes directrices sont
necessaires en matiere de traitement, de
meme qu'une meilleure coordination des
soins medicaux.

Un champ encore balbutiant
«II ne suffit pas d'avoir beaucoup de bons
solistes pour faire un orchestre, rappelle
Thomas Rosemann, directeur de l'lnsti-
tut de medecine generale ä l'Universite
de Zurich. Si nous voulons que la medecine

produise une musique optimale, nous
devons porter notre attention plutot sur
l'organisation du concert que sur les nou-
veautes dans le domaine des procedures et
des medicaments.» A ses yeux, la recherche
fondamentale et la recherche clinique ne
suffisent pas. Pour pouvoir traduire leurs

resultats dans le quotidien clinique, le troi-
sieme pilier de la recherche sur les services
de sante est indispensable. Deja bien occu-
pe en Grande-Bretagne et aux Etats-Unis,
ce champ est encore balbutiant en Suisse.
L'objectif premier de la recherche sur les
services de sante n'est pas de rationner les
prestations medicales, mais d'evaluer de
maniere scientifique comment obtenir un
benefice maximal pour les patients avec
des moyens limites. Les lacunes ä combler
en priorite et les doublons ä eviter n'appa-
raissent, affirme Thomas Rosemann, que si
l'on elargit le champ de vision ä l'ensemble
du Systeme de sante.

Renoncer ä la polymedication
Souvent, la recherche sur les services de
sante remet en question des routines bien
rodees. Cette demarche sous-tend l'etude
de Stefan Neuner-Jehle qui travaille dans le
meme institut zurichois. Cette recherche
fait partie des huit projets soutenus en
2012 par la Fondation Gottfried et Julia
Bangerter-Rhyner et l'Academie suisse des
sciences medicales. Stefan Neuner-Jehle
examine si un bref catalogue de questions
peut inciter les medecins de famille et
leurs patients de plus de 60 ans ä renoncer
ä la polymedication. Ce catalogue ne com-
porte que quatre questions sur les effets
secondaires et les alternatives possibles.
Mais dans le departement de geriatrie d'un
hopital israelien, le fait de les poser de fa-
9on reguliere et tenace a suffi pour abais-
ser de plus de moitie la consommation de
medicaments, sans concessions en termes
de sante.Au contraire: avec moins de
medicaments, sept patients sur huit se portaient
mieux.

Les chiffres relatifs aux traitements des
maladies cardiovasculaires dans les hopi-
taux suisses montrent, eux aussi, que les
medecins en font souvent plus que neces-
saire. C'est ce que met en evidence l'ana-
lyse d'Andre Busato et de son equipe, de
l'Institut de medecine sociale et preventive

de l'Universite de Berne. En termes
de traitements dispenses, les taux varient
selon les regions d'un facteur l ä un fac-
teur superieur ä 10.« Ces differences n'ont
aucun fondement medical», explique Andre

Busato. Le chercheur suppose que le

recours aux prestations medicales depend
notamment de leur disponibilite. Il pointe
une « demande induite par l'offre » et « des
attentes parfois hors realite, confinant au
wellness». En documentant cette grande
variability et en demontrant la dispensation

de prestations superflues, il espere
amorcer un changement. Mais ce dernier
est particulierement difficile ä induire en
Suisse, souligne le chercheur, car dans le
domaine hospitalier, les cantons portent
plusieurs casquettes: ils sont proprietaires,
exploitants et regulateurs de leurs höpi-
taux - sans separation des pouvoirs.

Mecanisme de defense
Une autre raison pousse parfois les medecins

ä en faire trop. Il est souvent plus facile
d'entreprendre quelque chose que d'expli-
quer ä un patient mourant qu'il serait
peut-etre preferable de ne rien faire, releve
Friedrich Stiefel, psychiatre ä l'Universite
de Lausanne. Ainsi, au lieu de reduire les
traitements ä l'approche de la mort, on
les intensifie.« L'action prend le pas sur la
reflexion, c'est un mecanisme de defense »,
conclut Friedrich Stiefel. A son avis, beau-
coup de medecins en sont conscients mais
peinent toutefois ä simplement ecouter. A
la place, ils cedent au besoin de chasser leur
sentiment d'impuissance, en procedant
ä un examen ou en prescrivant un traitement.

Friedrich Stiefel n'est cependant pas
en mesure de quantifier les traitements
contestables inities et les consultations
inutilement multipliees dans les services
de soins intensifs.

Le progres technologique et l'esperance
de vie qu'il entraine ont induit une crois-
sance foudroyante des prestations du
Systeme de sante suisse. A la fierte qu'inspire
pareil succes vient cependant s'ajouter une
inquietude de plus en plus grande chez de
nombreux acteurs et observateurs.D'abord
parce que le Systeme de sante touche ä ses
limites, ne serait-ce qu'en raison du personnel

qui viendra bientot ä manquer. Ensuite,
parce que l'aisance nous fait oublier nos
limites: nous refoulons la mort et perdons
ainsi notre capacite ä discerner ce qui
serait raisonnable. Nous n'osons pas nous de-
mander ce qui, dans la palette du medicale-
ment faisable, serait vraiment souhaitable.
Dans ce contexte, il n'est guere etonnant
que la medecine vise l'objectif maximal et
non l'objectif optimal. Il faut esperer que
la recherche sur les services de sante nous
enseignera davantage de modestie.
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Tomographie par resonance magne-
tique d'une femme vue de face, 2010.
Image: Gustoimages/Keystone/Science Photo
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Point fort sante

Partage et profite!
Risque incommensurable ou potentiel
epoustouflant La question de la mede-
cine personnalisee divise les esprits.
Par Irene DietschiStephen

Heywood avait 29 ans lorsque
les medecins ont diagnostique chez
lui une sclerose laterale amyotro-
phique (SLA). Cet arret de mort, trois

ingenieurs du MIT - ses freres Ben et Jamie
ainsi que son vieil ami Jeff Cole - ont refuse
de l'accepter. Iis sont alors partis ä la chasse
aux idees dans le monde entier afm d'ame-
liorer et d'allonger l'existence de Stephen.
Cette experience les a pousses, en 2004, ä

fonder la plate-forme Internet patientsli-
keme.com.

Comme avec Facebook et les autres
medias sociaux, le principe est celui du
partage, dans le cas present de donnees de
sante. Vous aimeriez adherer ä la commu-
naute? Tapez votre adresse e-mail, votre
nom d'utilisateur et un mot de passe, ainsi
que quelques donnees personnelles. En-
suite,des questions plus precises vous sont
posees concernant votre ou vos maladies,
votre etat general, les traitements suivis,
les effets secondaires ressentis, etc.« Nous
pensons que le partage de donnees medi-
cales est positif, dans la mesure oü une
Cooperation globale permet l'emergence
de nouveaux traitements», observent les
exploitants de la plate-forme. La transparence

est le principe maitre. Si l'utilisateur
donne son accord, PatientsLikeMe revend
ses donnees ä ses partenaires, des entre-
prises qui proposent des produits Orientes
patients (medicaments, appareils, prestations

medicales ou assurances), et realise
ainsi un benefice.

Medecine Ikea
L'entreprise est active depuis longtemps
dans la recherche biomedicale. Son etude
en ligne, qui mesurait l'effet du lithium sur
la SLA, a fait grand bruit et ete publiee en
2011 dans Nature Biotechnology. Si la revue a

souligne les limites d'une recherche me-
nee dans un cadre non clinique, eile a ega-
lement reconnu que le fait de transferer la
collecte de donnees des chercheurs vers les
utilisateurs (« crowdsourcing ») presentait
des avantages : rapidite, acces ä un grand
nombre de patients et, surtout, une cer-
taine valeur de preuve.

La participation des patients est un
aspect de la medecine personnalisee qui
connait un enorme essor. Mais sa signification

exacte reste floue.« Les demarcations
conventionnelles, par exemple entre
chercheurs et patients, se brouillent de plus
en plus, constate Effy Vayena, de l'lnstitut
d'ethique biomedicale de l'EPFZ. De nou-
velles tendances comme le crowdsourcing
nous attribuent des roles differents que,
pour l'instant, nous ne comprenons pas

precisement.» Cela se traduit par l'appari-
tion d'autres denominations: « medecine
de precision», «medecine genomique»,
voire «medecine do it yourself», «sante
2.0 » ou « medecine Ikea ».

Jalons dans le Iraitement du cancer
Un fait demeure: le progres technologique
en matiere d'analyses genetiques et mole-
culaires a fait emerger de nouveaux prin-
cipes actifs, qui ne fonctionnent que pour
les patients porteurs des particularites
correspondantes. Les traitements sont de
plus en plus tailles sur mesure, pas encore
en fonction de l'individu, mais de groupes
limites.« Les possibilites de la medecine in-
dividualisee sont fantastiques et vont radi-
calement modifier notre pratique », estime
Andreas Huber, chef de la medecine de la-
boratoire ä l'Höpital cantonal d'Aarau.A ses

yeux, la medecine personnalisee « avance
grace au laboratoire », et jusqu'ici, c'est
surtout dans le traitement du cancer que des

jalons ont ete poses.
Dernier exemple en date: le vemurafe-

nib (commercialise sous le nom de Zelbo-
raf), un principe actif developpe par Roche,
homologue en 2012. Ce medicament est ef-
ficace contre le melanome malin, incurable
jusque-la,mais seulement chez les patients
qui presentent un certain biomarqueur,
soit la moitie d'entre eux environ. Les
avantages de ce traitement sont evidents:
il n'est administre qu'aux personnes chez
lesquelles il fonctionne. Autres exemples:
le biomarqueur HER2, dans le cas du cancer
du sein, ou le gene BCR-ABL, dans celui de
la leucemie myeloi'de chronique.

De telles decouvertes ne sont possibles
que parce que la recherche dispose de tou-
jours plus de donnees issues de differentes
disciplines: genomique, epigenomique et
proteomique. C'est la qu'entre en jeu un
concept qui hante les medias de Suisse
depuis la campagne malheureuse «Mein
Genom und wir» [mon genome et nous]
d'Ernst Hafer, professeur ä l'EPFZ: l'ana-
lyse incontrölee de l'ADN, le patient
transparent. Christine Egerszegi, conseillere
nationale et presidente de la Commission de
la securite sociale et de la sante publique,
juge la population inquiete et exige des
« regies claires ». Quant ä l'Academie suisse

des sciences medicales (ASSM), eile met en
garde contre les « derives » de la medecine
personnalisee, notamment contre «les
offres douteuses de tests genetiques propo-
sees sur Internet». Le journal alemanique
20 Minuten est meme alle jusqu'ä titrer:
«De nombreux Suisses font tester leurs
genes ä l'etranger - les medecins tirent la
sonnette d'alarme.» L'heure est-elle vrai-
ment si grave

Effy Vayena juge exageree l'hysterie me-
diatique par rapport aux tests genetiques.
«Ii faut rester critique, mais nous ne de-
vrions pas laisser la peur guider nos
reactions », estime-t-elle. La chercheuse releve
que les gens sont nombreux ä « se mesu-
rer »: que ce soit pour evaluer leur consom-
mation quotidienne de calories ou prendre
leur pouls lorsqu'ils font de la course ä pied.
Selon eile, le fait que de plus en plus d'indi-
vidus s'interessent ä l'analyse de leur ADN
s'inscrit dans cette tendance.Et eile n'yvoit
rien de fächeux, tant que l'ethique est res-
pectee et les gens bien informes.« Un tel in-
teret est susceptible d'amener les citoyens
ä participer plus activement aux decisions
de sante et ä la recherche, ecrit-elle dans
un article para dans Nature Biotechnology.
Si les progres de la medecine personnalisee

representent un objectif souhaitable, la
disponibilite de donnees genetiques, eile,
est decisive.»

Methodes participatives
Avec son attitude optimiste, Effy Vayena
est sur la meme longueur d'onde que
certains chercheurs americains qui, lorsqu'il
est question de participation, saluent
surtout les possibilites presque incroyables
qu'ouvre la medecine personnalisee. En
juillet dernier, par exemple, l'entreprise
biotech 23andMe, un poids lourd califor-
nien sur le marche des tests genetiques, a
rachete la plate-forme sante CureTogether,
qui fonctionne de faqon similaire ä
PatientsLikeMe. De la combinaison entre la
communaute CureTogether et les profils
moleculaires de la clientele de 23andMe,les
representants de la recherche « qui avance
grace aux patients » escomptent un enorme
elan: pour eux, les methodes participatives
ont definitivement fait leur entree dans le
domaine de la sante.

Fonds national suisse - Academies suisses: Horizons n°96 21


	Point fort santé : la santé dans tous ses états

