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      Avant-propos
  En septembre 2022, alors que notre enquête sur les politiques du médicament, Combien coûtent nos vies ?, venait d’être publiée, nous avions organisé à l’Assemblée nationale un colloque de présentation du livre. Contraints par la taille réduite de la salle qui nous avait été attribuée, nous avions décidé de transformer cette limitation en force, en invitant nos collègues engagés sur la santé et en leur proposant, après une brève présentation du livre, d’échanger sur ses enjeux. Professionnels de santé, sociologues, experts des questions du médicament, nutritionnistes, juristes, producteurs de cinéma, journalistes, humanitaires, pharmaciens, députés, conseillers parlementaires, victimes de scandales sanitaires, spécialistes de l’éthique dans les essais cliniques : nous avions tenu à ce que chacun s’exprime. Ce fut une réussite intellectuelle et humaine, et ce livre est né de cet espace et de cet échange. 
  Par le présent ouvrage, nous avons voulu rassembler et faire dialoguer différentes disciplines et différents pans de la santé publique. Les autrices et les auteurs de ce livre échangent régulièrement ensemble, depuis plusieurs années. Ce livre vient en quelque sorte formaliser ces ponts qui sont régulièrement faits dans leur réflexion.
  Toutes les thématiques traitées peuvent certes être analysées de façon indépendante. Pourtant, elles sont interconnectées. Sortir les sujets de leur silo est essentiel. Les pénuries de médicaments affectent le travail des soignants à l’hôpital ou en centres de santé. Les manques structurels de culture de la prévention et de la santé publique en France ont des conséquences directes sur les difficultés de prise en charge dans un contexte de désorganisation généralisée des soins.
  Toutes les personnes qui ont contribué à cet ouvrage ont une influence sur les politiques de santé en France, comme Sophie Crozier, en 2023, lorsqu’elle fait face au ministre de la Santé François Braun sur le plateau de France 5 et décrit avec une colère froide la réalité de la prise en charge des AVC en Île-de-France. Ou Anne Gervais, lorsqu’elle témoigne, début 2020, du fait qu’elle a dû accompagner des personnes en fin de vie dans la souffrance, faute de disponibilité de médicaments.
  Cette influence ne se réduit pas au constat ou à la dénonciation, actes citoyens essentiels, mais insuffisants. Face à l’ampleur des problèmes, il faut aussi opposer à la résignation, à l’indifférence ou la minimisation qui traversent le champ politique la présentation de pistes, de solutions simples, évidentes, pour surmonter ces obstacles. Tel est le défi de cet ouvrage, qui entend croiser les expertises, les disciplines, les compétences et les points de vue en partant du principe que nous sommes tous et toutes des « patients » (y compris les soignants), des usagers du système de soin, des malades, et ce, tout au long de nos vies.
   
  Pauline Londeix et Jérôme Martin
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                        « Et tu guériras de toutes les maladies Parce
                                que tu es un être spécialJe prendrai soin de toi. »
Franco
                            Battiato, La cura1

                    

                    En 1948, au lendemain de la Seconde Guerre mondiale,
                        l’Organisation mondiale de la santé (OMS) définissait dans sa constitution
                        la santé comme « un état de complet bien-être physique, mental et social »,
                        qui « ne consiste pas seulement en une absence de maladie ou d’infirmité ».
                        L’OMS ajoutait que « la santé de tous les peuples est une condition
                        fondamentale de la paix du monde et de la sécurité ». Paradoxalement, plus
                        d’un demi-siècle plus tard, l’accès à la santé à travers le monde pour plus
                        de 8 milliards d’habitants reste précaire, avec une explosion des risques
                        pandémiques, une augmentation des maladies non transmissibles, et des
                        menaces graves telles que la résistance aux antibiotiques.

                    La santé reste au cœur des préoccupations des citoyens dans les
                        sociétés. En Italie, l’une des chansons les plus populaires, La Cura
                        de Franco Battiato, associe le fait de porter le soin au fait d’aimer,
                        illustrant parfaitement que la santé et le soin sont non seulement des
                        enjeux cruciaux d’un point de vue du droit, comme nous le verrons tout au
                        long de cet ouvrage, mais s’ancrent aussi dans nos rapports aux uns et aux
                        autres et dans notre rapport au monde. En France, en 2023, la santé reste en
                        tête des préoccupations principales des Français2, à un niveau stable depuis 2020 et le début de
                        la crise du Covid-19. Depuis 2019 notamment, et la grande mobilisation pour
                        la défense de l’hôpital public en France, l’affection de la population pour
                        le personnel soignant est constante. La pandémie a révélé toutes les
                        fragilités d’un système de santé que l’on croyait être un modèle fort et
                        résilient. Pourtant, dès 2019, la mobilisation du personnel soignant,
                        notamment à l’initiative des collectifs inter-hôpitaux et inter-urgences,
                        l’annonçait sans détour : en cas d’épidémie, le système ne serait pas prêt.
                        Car l’hôpital public était déjà en souffrance depuis près de deux décennies. 

                    Ces décennies ont vu la « maîtrise » des dépenses de santé,
                        promue comme une doctrine du système néolibéral, montrer toutes ses limites
                        et sa dangerosité. Dans les pays à bas et moyens revenus, elle a empêché les
                        systèmes de santé de se développer, limitant les capacités de réaction lors
                        de crises sanitaires. On peut ainsi mentionner l’explosion épidémique du
                        virus Ebola en Guinée, au Liberia et en Sierra Leone fin 2013. Plus proches
                        des frontières françaises, des restrictions des dépenses publiques ont été
                        imposées à certains pays du sud de l’Europe, comme la Grèce, ou à des pays
                        « périphériques » qui souhaitaient intégrer l’Union européenne, par la
                        Banque centrale européenne (BCE), la Commission européenne (CE) ou encore le
                        Fonds monétaire international (FMI). Dans ces pays, cette restriction des
                        dépenses a engendré des coupes drastiques, notamment en personnel soignant.
                        Certains hôpitaux grecs se sont vus dans l’incapacité de régler leurs
                        factures en médicaments.

                    Bien qu’imposées comme inévitables et évidentes, ces mesures
                        d’austérité en santé ne permettent pas de réduire les dépenses, comme l’ont
                        documenté les travaux d’Antoine Math3.
                        Souvent, elles ont été élaborées par des cabinets de conseil privés, non pas en fonction des intérêts publics, mais en fonction
                        de ceux d’investisseurs privés, de fonds d’investissement et de pension. Ces
                        réformes ont remis peu à peu en cause le droit fondamental à la santé pour
                        tous et toutes en éloignant les personnes de l’accès aux soins, ainsi que
                        les incroyables avancées conquises de haute lutte, comme la création de
                        l’assurance maladie en France au lendemain de la Seconde Guerre mondiale.

                    Si l’austérité touche l’hôpital public, qui symbolise le soin
                        et la santé dans l’imaginaire collectif, elle touche également d’autres
                        lieux centraux de l’architecture en santé de notre pays. C’est un des fils
                        directeurs de ce livre : la santé n’est pas uniquement l’hôpital public,
                        mais également tout ce qui permet aux individus de ne pas avoir à s’y
                        rendre. Il s’agit notamment des soins primaires et la prévention, hors des
                        structures hospitalières, à travers la médecine de ville et dans les centres
                        de santé. Mais hors de ces structures, la santé publique passe également par
                        une lutte contre les inégalités en santé, contre les inégalités liées au
                        genre et contre toutes les discriminations comme le racisme ou celles
                        touchant les personnes LGBTQI. 

                    Ce sont également des politiques de santé indépendantes des
                        lobbys de l’agroalimentaire, du lobby viticole, de l’industrie du tabac et
                        de l’industrie pharmaceutique, pour permettre à des actions de prévention et
                        de soins cohérentes profitables à tous et toutes d’être menées. Chaque
                        année, l’alcool est responsable de 2,8 millions de morts dans le monde. Elle
                        est la première cause d’hospitalisation et la deuxième cause de mortalité
                        évitable en France. Le tabac en est la première. Quant à l’alimentation,
                        elle a des effets considérables sur la santé. Pour ce qui est de la viande
                        rouge, l’OMS estime ainsi qu’au-delà de 300 à 500 grammes par semaine, sa
                        consommation peut augmenter les risques de cancers et de maladies
                        cardiovasculaires. L’environnement immédiat influence également notre santé.
                        Qu’il s’agisse d’aliments produits avec des pesticides que nous mangeons,
                        des perturbateurs endocriniens présents dans les objets dont nous nous
                        entourons, de l’insalubrité de certains logements, ou encore de l’air que
                        nous respirons en fonction d’où nous habitons dans la ville, tous ces
                        éléments pèsent sur notre santé.

                    Les inégalités sociales que subissent les classes populaires
                        diminuent leur accès à un environnement ou à un air plus sain, ou à des
                        aliments moins pollués. L’environnement sonore, la lumière et le simple fait
                        de voir l’horizon ont également des répercussions énormes sur la santé
                        mentale, comme le décrivaient Cynthia Fleury et Antoine Fenoglio4. Le travail de ces mêmes
                        classes populaires, les tâches répétitives et exténuantes, usent les corps
                        et nuisent à la santé des personnes. Ainsi, les données produites sur
                        l’espérance de vie en bonne santé publiées notamment autour du débat sur la
                        réforme des retraites en 2023 ont-elles confirmé que de nombreuses personnes
                        issues de classes populaires atteignaient l’âge de la retraite dans un état
                        physique qui ne leur permettait pas d’en profiter pleinement5. Il y a l’espérance de vie,
                        mais également l’inégalité de ces années de vies, comme le décrit Didier
                        Fassin. Ainsi, et plusieurs contributions de cet ouvrage le développeront,
                        des politiques de santé ambitieuses ne peuvent faire l’impasse sur la
                        question des déterminants sociaux en santé.

                    Par ailleurs, la garantie d’un droit fondamental à la santé
                        implique une offre de soin accessible à toutes et tous. Mais qu’est cette
                        offre sans les médicaments et les produits de santé qui la rendent
                        effective ? Quel est le droit à l’interruption volontaire de grossesse (IVG)
                        sans les pilules abortives ? Quel est le droit à la contraception sans les
                            pilules contraceptives ? Quel est le droit à mourir dans la dignité sans
                        la disponibilité des sédatifs puissants qui permettent de soulager les
                        personnes en fin de vie ? À quoi ressemblerait aujourd’hui le monde sans
                        plus d’un siècle de progrès vaccinaux qui ont permis d’éradiquer de
                        nombreuses épidémies ? Que serait la chirurgie moderne sans antibiotiques et
                        que serait la prise en charge oncologique sans antimicrobiens et sans
                        traitements anticancéreux ? Pourtant, les politiques pharmaceutiques
                        désintéressent les médias et décideurs politiques, alors que la chaîne de
                        production des produits de santé est fortement fragilisée par différents
                        facteurs.

                    Enfin, il est impossible d’être en bonne santé dans un monde
                        malade. Et inversement, il est impossible pour la planète d’être en bonne
                        santé sans des individus en bonne santé. Le Covid-19 a sonné « la répétition
                        générale » – comme l’avait qualifié Cynthia Fleury – d’un monde qui va
                        devoir composer avec des risques pandémiques accrus, une augmentation des
                        maladies non transmissibles liées à l’évolution de nos modes de vie. Il est
                        impossible d’appréhender les questions de santé sans les relier aux
                        questions environnementales, et également sociales, c’est-à-dire de la façon
                        dont elles sont traitées dans tous les secteurs, par exemple dans le monde
                        du travail ou en milieu scolaire. Pourtant, c’est bien la façon dont les
                        politiques publiques sont souvent appréhendées, limitées à un champ de la
                        santé qui semble désintéresser les élus et les décideurs politiques.

                    Le constat est simple : nous sommes tous interconnectés, tous
                        liés à notre environnement et tous vulnérables. Vulnérables à différents
                        degrés en fonction de facteurs sociaux et des inégalités qui structurent la
                        société, vulnérables à notre environnement, vulnérables aux maladies, aux
                        pandémies. Faire de la santé publique sans penser l’écologie et
                        penser l’écologie sans penser à la santé nous mènera dans des impasses. Si
                        on pense écologie sans penser à la santé, on continuera à devoir colmater en
                        produisant de nouveaux traitements et vaccins pour toutes les maladies
                        émergentes, au lieu de les prévenir.

                    D’une cartographie de la santé centrée sur l’hôpital, cet
                        ouvrage propose de se déplacer dans d’autres lieux incontournables comme les
                        cabinets de médecine de ville, les écoles, les Ehpad, les centres de santé,
                        les comités éthiques, les associations de patients et de malades, et propose
                        d’appréhender d’autres lieux de pouvoir comme le ministère de l’Économie et
                        des Finances, le ministère du Travail, le ministère de l’Agriculture, de
                        l’Éducation nationale, de l’Industrie, ou encore l’Agence du médicament… Et
                        également le Parlement où sont votés les textes, ou les agences onusiennes
                        ou multilatérales, où sont négociés les traités et les résolutions
                        internationales.

                    Élargir le champ tout en assurant une mise au point précise
                        permet de mieux prendre à bras-le-corps la complexité des enjeux et de se
                        les approprier. On est ainsi plus à même de comprendre que malgré cette
                        complexité, chacune et chacun est légitime et en mesure de poser les
                        questions essentielles. La technicité n’est que la maîtrise d’outils pour y
                        répondre. Leur maîtrise est bien entendu essentielle et mise en œuvre par de
                        nombreuses personnes expertes, formées, dans des champs disciplinaires
                        multiples. Mais tout citoyen a les moyens de poser les questions
                        essentielles et la capacité d’en comprendre les bases. C’est ce que propose
                        d’offrir ce livre. Un tour d’horizon à 360° de notre système de santé. Notre
                        santé nous appartient.

                

            

        
      Penser la société à l’aune de la vulnérabilité
Pauline Londeix
Jérôme Martin
  La santé nous concerne tous. Cette évidence devrait nous interpeller et nous pousser à comprendre les politiques de santé et ses inégalités qui structurent la société. C’est parce que nous sommes tous concernés par la santé que nous devrions être attentifs aux inégalités qui la menacent. Tout au long de notre vie, nous sommes régulièrement ramenés à ce qui fait notre condition d’être vivant de passage, qui connaît tout au long de son existence des besoins divers. À la naissance, le nourrisson a besoin de soins ; le petit enfant est souvent confronté à des infections multiples puis à la prise en charge et aux diagnostics d’affections diverses. Les maladies non transmissibles sont en pleine expansion et de plus en plus d’adultes sont touchés, nécessitant des soins temporaires ou permanents. Enfin, il y a la prise en charge de la dépendance et les soins palliatifs. Mais la santé n’est pas que la prise en charge de la maladie, c’est aussi tout ce qui fait qu’un individu n’a pas à se rendre chez le médecin ou à l’hôpital. C’est la prévention. Être en « bonne santé » ne se réduit pas à éviter une affection physiologique, cela inclut aussi la santé mentale. Le soin et la santé publique forment donc tout un continuum.
  En octobre 2022, plusieurs députés de gauche soutenaient un amendement au projet de loi de financement de la Sécurité sociale (PLFSS) visant à restreindre la téléconsultation. Sur le papier, le refus de pratiquer une médecine au rabais pouvait passer pour un objectif noble. Dans la réalité – faite de déserts médicaux, de saturation des urgences, d’hôpital public confronté à une crise profonde –, limiter le recours à la téléconsultation revenait pour de très nombreuses personnes à renoncer à des avancées obtenues grâce à cette technologie d’une part, et à la possibilité d’un accès plus démocratique et plus autonome aux soins d’autre part. L’amendement prévoyait que, pour chaque téléconsultation, il y ait un personnel soignant aux côtés du patient pour l’ausculter. Cela relevait de l’absurde.
  Cet amendement a suscité de nombreuses réactions dont la nôtre, notamment à travers une tribune publiée dans Libération, le 19 octobre 2022, cosignée par Françoise Barré-Sinoussi, prix Nobel de médecine, Cynthia Fleury, philosophe et psychanalyste et des associations de lutte contre le sida et de personnes vivant avec des handicaps1. Nous y dénoncions les objectifs de traquer la présumée fraude aux arrêts maladie mais également le marché colossal des plateformes de téléconsultation qui pose des problèmes éthiques et interroge sur la capacité de l’État à développer un système public de téléconsultation, ou simplement à réguler l’existant. Toutefois, l’amendement n’entendait pas répondre à cet enjeu et risquait de remplacer la téléconsultation à domicile par une autre, en pharmacie, ouvrant un énorme marché aux pharmacies d’officine.
  Cette tribune visait à dénoncer le malentendu entre ce qu’une partie de la classe politique considérait comme présentant des intérêts pour les personnes, et la réalité pour les personnes elles-mêmes. Cet amendement révélait la réalité du recours aux soins, y compris pour les personnes en situation de handicap ou touchées par une maladie chronique, pour qui s’épargner des déplacements dans des structures de soin pouvait améliorer sensiblement la qualité de vie au quotidien. L’obligation systématique d’une consultation dans un cabinet médical représente une infantilisation de l’usager. À distance, il aurait besoin d’être encadré par un soignant, lors de ses échanges avec son médecin. Mais les personnes atteintes de maladies chroniques n’ont pas systématiquement besoin d’être auscultées lors de leurs rendez-vous de suivi. Combien de consultations en médecine de ville sont expédiées en quelques minutes et ne consistent qu’en un renouvellement d’ordonnance ? Est-ce satisfaisant ? Il est injuste que l’usager d’un système de soin défaillant doive perdre des heures pour des consultations bâclées, faute de personnel soignant en nombre suffisant.
  Cet amendement a finalement été abandonné face à l’ampleur de la mobilisation, mais aujourd’hui encore, de nombreux élus de gauche considèrent que limiter la téléconsultation serait une bonne idée de santé publique. Pourquoi ? Ils semblent ne pas comprendre le point de vue du patient, comme le rappelait la tribune collective : « Toutes ces conséquences, la société civile experte sur les questions de santé et les usagers eux-mêmes auraient pu en parler s’ils avaient été consultés. Il est profondément anormal qu’en 2022, on ait encore besoin de rappeler la nécessité d’un dialogue entre décideurs et premiers concernés, les patients et les usagers, pour toutes les politiques qui les regardent. Mais les progrès en démocratie sanitaire n’ont jamais commencé par les décideurs. C’est toujours en faisant irruption dans le débat et en imposant leur point de vue que patients et usagers ont pu imposer les progrès nécessaires à l’amélioration de la relation thérapeutique. Leur point de vue, mais aussi leur expertise. Car n’en déplaise à ceux qui infantilisent les patients et personnes vivant avec un handicap et/ou une maladie grave, ils ne sont pas des petits enfants irresponsables et inconscients. Elles développent, individuellement ou collectivement, des connaissances et une expertise sur la maladie qui sont nécessaires à la relation thérapeutique, aux patients eux-mêmes mais aussi aux soignants. »
REDÉFINIR LE SOIN
  La réussite du soin nécessite un dialogue qui ne peut être réduit à l’administration d’un savoir ou de traitements par un médecin sachant à un patient passif/ignorant. « Le soin n’appartient pas à une caste de soignants qui distribueraient leurs soins, comme d’autres les bonnes paroles, à des patients incapables d’être eux-mêmes actifs dans la démarche du soin », rappelle Cynthia Fleury dans Le soin est un humanisme (2019, Tracts Gallimard). Pour elle, le soin tient entre autres à un partenariat créatif entre soignants et soignés qui font naître « une dynamique singulière, notamment des sujets qu’ils sont ». Cette dynamique est telle que, sans elle, sans reconnaissance du patient comme sujet disposant de connaissances spécifiques indispensables au soin, comme acteur à part entière de sa prise en charge, le virage ambulatoire serait un tournant qui « tournera court ».
  Le patient est donc acteur de sa maladie et à ce titre, il développe une expertise. Il est partie prenante du soin et sans son action, le soin n’est pas possible. C’est pourquoi Catherine Tourette-Turgis a fondé l’université des patients, rattachée à l’université de la Sorbonne et que Cynthia Fleury a créé la chaire de philosophie à l’hôpital. Selon Catherine Tourette-Turgis, « la maladie fait que l’on se repositionne » et les patients développent une expertise qui doit être reconnue. Au départ, elle a principalement travaillé sur la prise en charge du VIH, mais l’université des patients s’est élargie aux maladies chroniques telles que les cancers et plus récemment aux Covid longs, afin d’apporter une réponse à l’abandon par les pouvoirs publics des personnes atteintes par cette maladie. La représentation des patients et des premiers concernés dans les sphères de décision est primordiale. C’est la base de la démocratie sanitaire, une démocratie sanitaire essentielle aux décideurs politiques.
  Pour Cynthia Fleury, l’éducation thérapeutique est une dimension aussi essentielle du soin que le progrès technologique, elle permettrait même aux patients et aux soignants de mieux se l’approprier. Françoise Barré-Sinoussi déclarait à ce sujet dès les années 1980 que les patients qui venaient la voir à l’Institut Pasteur étaient essentiels aux scientifiques dans la compréhension de la maladie. En ce sens, les travaux qui placent le patient au cœur du soin, parmi lesquels ceux de Catherine Tourette-Turgis et Cynthia Fleury, sont primordiaux. Ils se nourrissent du concept de care, et des mobilisations et travaux des personnes vivant avec le VIH dès les débuts de la pandémie.
  Le concept d’éducation thérapeutique est né au moment de la découverte de l’insuline en 1921. Concrètement, dans le cas du diabète, la prise en charge n’est possible sans une action pluriquotidienne des personnes, à la fois pour l’injection d’insuline puis pour la mesure de la glycémie. Concrètement, les personnes séropositives devenaient expertes de la maladie, suivaient les protocoles et les résultats des essais cliniques et apprenaient à les décrypter.
  La lutte contre le sida a été fondamentale pour faire émerger une nouvelle forme d’éducation thérapeutique, permettant par exemple un choix éclairé du traitement utilisé, en fonction des effets indésirables identifiés. Savoir identifier les effets indésirables, les exprimer à son médecin et demander un autre traitement fait partie de l’apprentissage du patient expert et de l’éducation thérapeutique. Cette expertise des patients est produite et mise en valeur par certaines organisations de lutte contre le sida. Parmi leurs travaux, on peut citer les rapports chiffrés, nommés pipeline reports de l’organisation Treatment Action Group (TAG) ou les guides de l’organisation I-base avec une revue systématique par des personnes concernées qui documentent les technologies en cours de développement contre le VIH et les hépatites et de leur intérêt pour les personnes, permettant la prise de choix éclairés. Cette expertise des patients joue également un rôle fondamental de garde-fou, notamment contre les grandes entreprises pharmaceutiques, tentées d’enjoliver les produits qu’elles commercialisent. 
  Le Covid long est un autre exemple éclairant l’importance de l’implication des malades dans la compréhension de leur maladie alors que la réalité de cette dernière est encore ignorée ou sous-estimée. En 2023, 65 millions de personnes à travers le monde en seraient atteintes2. Sans l’expression des personnes concernées, les symptômes qu’elles identifient continueraient souvent d’être niés et ce alors que de plus en plus d’études à grande échelle viennent confirmer les conséquences du virus sur le long terme. Ce sont les patients eux-mêmes, par le biais de collectifs qu’ils forment, qui témoignent notamment sur les réseaux sociaux de leur maladie, relaient et vulgarisent les données scientifiques et demandent la mise en place de mesures de santé publique.
  Les associations peuvent en outre être de véritables actrices de la pharmacovigilance. À la fin des années 1990, elles ont par exemple contribué à faire reconnaître l’ostéoporose comme effet indésirable de certains traitements contre le VIH3. Les scandales sanitaires ont lieu quand la pharmacovigilance atteint ses limites ou est contournée pour d’autres intérêts. Les victimes jouent souvent un rôle essentiel pour leur révélation, dans des conditions souvent éprouvantes. C’est le cas de l’Association d’aide aux parents d’enfants souffrant du syndrome de l’anticonvulsivant (APESAC) et de sa présidente Marine Martin4, qui ont cherché à la fois à faire reconnaître la responsabilité pénale de Sanofi dans les dégâts causés par son antiépileptique (commercialisé depuis 1967 sous le nom de Dépakine), mais aussi à prévenir d’autres scandales, en imposant par exemple des modifications dans le packaging des traitements pour y rendre plus visibles des alertes sur leurs effets éventuellement dangereux pour les femmes enceintes, ou en modifiant la réglementation européenne sur ces questions.

DU DÉVELOPPEMENT DES PRODUITS DE SANTÉ À LEUR ACCÈS
  Alors que, dans les pays à hauts revenus, les actions des associations et des activistes portaient principalement sur l’analyse des produits disponibles, dans les pays en développement, celles-ci portaient sur leur accessibilité. « Quel est le sens de la recherche biomédicale et des avancées scientifiques si celles-ci ne peuvent être accessibles aux personnes qui en ont besoin ? » se demande souvent Françoise Barré-Sinoussi dans ses interventions publiques, par exemple dans ses discours lors de conférences mondiales contre le sida, constatant que des produits de santé avaient été conçus et produits dans les pays en développement, mais que ces derniers en étaient privés pour des logiques commerciales, de brevets, de monopoles, de profits.
  Après être devenues expertes de leur maladie, les associations de premiers concernés ont ainsi développé de nouvelles expertises : elles sont devenues expertes de la propriété intellectuelle et de stratégies pour contester les brevets abusifs en multipliant les actions en nullité.
  Très concrètement, ces actions ont permis de lancer une production de génériques de certains médicaments hors de prix contre la tuberculose, le VIH, les hépatites virales, les cancers et de remplir les armoires à pharmacies de nombreux pays en développement. Ces actions ont permis de sauver des millions de personnes à travers le monde. Elles sont le résultat d’alliances entre premiers concernés et experts de la propriété intellectuelle et pharmacologie industrielle, experts qui leur ont peu à peu transféré leurs savoirs. Ce transfert a également été géographique : l’expertise des pays en développement a été mise en œuvre en Europe et aux États-Unis, les personnes de ces pays bénéficiant des fruits du travail sans relâche des patients experts malades du Sud. Ces exemples invitent à une vision holistique et multidisciplinaire de la santé, centrée sur le patient, l’usager.

FÉMINISME, GENRE, ANTIRACISME ET SANTÉ
  Autre preuve que la vulnérabilité reste dans l’angle mort, il y a dans le refus de nombreux partis politiques de parler de l’écologie tout en faisant l’impasse sur la santé publique comme une forme de déni de cette vulnérabilité. Comme si le soin relevait inconsciemment pour eux d’un sujet des « faibles ». Cette approche « viriliste » n’est pas sans conséquences en politique, dans le choix des combats et des priorités. La santé publique demande de repenser à l’aune du soin, de la sollicitude, de l’attention aux interconnexions et aux vulnérabilités des pans entiers de l’action politique : l’organisation de la société, le monde du travail, de plus en plus pathogène, l’industrie, les transports, l’énergie, l’exploitation des ressources, le système agro-alimentaire, etc. Elle implique donc de bouleverser des champs entiers de l’action politique par des préoccupations jugées indignes. Poser la vulnérabilité au centre des réflexions implique, d’une certaine manière, un positionnement féministe. Il y a là un véritable impensé sexiste, notamment au sein des partis de gauche. Comment ne pas voir le mépris dans lequel sont tenus le soin, le souci aux autres, l’attention aux vulnérabilités ou la santé dans le débat et les pratiques politiques ? Comment nier que ce mépris tient à ce que ces préoccupations sont historiquement et structurellement jugées inférieures, assignées à des préoccupations féminines, des « trucs de femmes5 » ? Comment ne pas voir que cet impensé sexiste a des conséquences dramatiques sur nos vies et nos santés à tous ?
  Les impensés sexistes, racistes et LGBTQI-phobes pèsent lourdement sur notre capacité collective à répondre aux besoins de tous et toutes. L’infectiologue Antonella Viola décrit ainsi ce processus général d’exclusion : « Le corps féminin a été peu étudié, peu considéré et, par conséquent, peu soigné. Pendant des siècles, la médecine a été réservée aux hommes blancs. Continuer à ignorer ce très grave déséquilibre signifie réduire notre capacité à guérir. Pourquoi, par exemple, sommes-nous meilleurs dans le traitement des maladies cardio-vasculaires chez les hommes et de la dépression chez les femmes6? » L’endométriose en est un exemple des plus frappants. Ce n’est qu’à l’automne 2020 qu’elle est intégrée au programme des études de médecine en France. Pourtant, l’OMS estime qu’elle touche au minimum 10 % des femmes en âge de procréer dans le monde, soit 190 millions de personnes. 
  En France, de 2011 à 2017, 29 600 nouvelles femmes par an étaient hospitalisées pour une endométriose7. Fondée par Anna Stevenson, qui a attendu trente ans que son diagnostic soit établi, l’association Autour de l’adénomyose et de l’endométriose pour la recherche scientifique (AAERS) collecte des informations scientifiques fiables et indépendantes sur cette maladie. Elle dénonce le fait qu’en dépit de son incidence, la diversité des causes ne soit pas assez étudiée, qu’aucun remède n’existe, ni qu’aucune solution diagnostique non invasive efficace ne soit proposée. Une femme vivant avec une endométriose peut attendre de deux à dix ans pour disposer d’un diagnostic8 et la non prise en compte de la douleur des jeunes femmes pendant les règles reste très fréquente dans le milieu scolaire et dans le milieu professionnel, même si des initiatives introduisent l’idée d’un congé pour les règles, comme en Inde. La lutte contre l’endométriose reflète la prégnance d’une recherche médicale ignorant les problèmes des femmes. Cette conception s’ancre également dans un préjugé faisant de la plainte une posture féminine, au point que des femmes présentant des symptômes d’un infarctus ont plus de risques de ne pas être prises en charge.
  Une étude menée sur des migrants homosexuels et bisexuels vivant avec le VIH en France a montré que 62 % d’entre eux ont été contaminés après leur arrivée en France9. Des données similaires ont été produites sur des femmes et des hommes hétérosexuels. Ces études montrent que les conditions d’accueil en France, la précarité financière et administrative, les obstacles à la régularisation forment le socle de menaces très concrètes sur la santé des personnes. Votée par le Sénat à l’automne 2023, la suppression de l’Aide médicale d’État (AME), la couverture maladie des sans-papiers, serait une catastrophe, car elle éloignerait de la prévention et du soin de nombreuses personnes.
  Le racisme, le sexisme et les LGBTQI-phobies affectent par ailleurs lourdement la santé mentale des personnes, avec toutes les conséquences que cela peut entraîner, comme la surconsommation d’alcool, de tabac, de substances psychoactives, la conduite à risques, etc. Les syndromes dépressifs chez les femmes lesbiennes sont de 24 % contre 13 % chez les hétérosexuelles. Les tentatives de suicide sont de 3 % chez les premières contre 0,4 % chez les secondes. Plus de la moitié des personnes trans interrogées en 2014 déclaraient avoir déjà connu un épisode dépressif consécutif à un acte transphobe, 18 % une tentative de suicide10. Les inégalités doivent être combattues, et les citoyens ont besoin d’un système de santé solide, juste et égalitaire pour tous.

SANTÉ ET ÉCOSYSTÈMES
  La transformation des écosystèmes met en jeu les santés humaines. Elle favorise l’émergence d’agents pathogènes contre lesquels il n’existe pas forcément de traitements. Les recherches sur les agents pathogènes dont on estime qu’ils ne représentent pas de danger à court terme sont délaissées, comme celle sur les coronavirus avant 2019. À titre d’exemple, le virus Ebola est né des conditions favorisées par les modifications des environnements. Des agents pathogènes qui sont ainsi présents ont plus de chance de rencontrer des populations et de se propager. L’augmentation de l’urbanisation dans de nombreuses zones tropicales favorise cette rencontre entre agents pathogènes et populations, et donc l’apparition d’épidémies.
  Notre humanité fait partie d’un écosystème dont elle est l’une des composantes aux côtés d’autres, qui sont toutes interconnectées. Le concept de One Health (une seule santé), invite ainsi les décideurs politiques, les chercheurs, les acteurs de terrain, à articuler santé humaine, santé animale et environnement. Ainsi, il n’est pas possible d’envisager un ouvrage sur la santé publique sans rappeler cette interconnexion profonde entre la santé des individus, les écosystèmes et notre vulnérabilité face aux modifications que ceux-ci subissent par l’action humaine. Les surfaces terrestres se modifient et se transforment. Les écosystèmes et les paysages se simplifient en raison de nos politiques d’agronomie et les modes d’élevages industriels, auxquels s’ajoute une urbanisation croissante qui renforce, en particulier dans les régions tropicales, les possibilités d’émergence et de transition d’agents pathogènes et de zoonoses – des maladies infectieuses qui nous sont transmises par les animaux. Les recherches sur les conditions d’émergence de ces agents pathogènes et les risques de pandémie sont trop souvent délaissées alors qu’elles sont primordiales. Les bouleversements des écosystèmes sont également dramatiques en milieux marins en raison du réchauffement de la température de l’eau ainsi que du transport de marchandises favorisant le transfert de pathogènes. Tous ces facteurs augmentent le risque d’émergence de nouvelles pandémies ; l’élevage intensif et les pratiques industrielles qui ont, quant à eux, conduit au développement de bactéries hautement résistantes aux traitements antibiotiques existants.
————
  Nous sommes toutes et tous concernés par la santé. La personne qui reçoit les soins y participe tout autant que le soignant. La prévention et l’éducation thérapeutique sont essentielles pour assurer les soins avec succès. Les patients jouent un rôle décisif pour rendre disponibles les traitements et pour améliorer le choix de l’arsenal thérapeutique. Les inégalités sociales et les discriminations affectent directement l’accès au soin, et donc la santé.
  Le soin des personnes ne peut être envisagé en dehors des sociétés auxquelles elles appartiennent ; la santé est indissociable du monde dans lequel nous évoluons, de notre environnement fragilisé et de plus en plus pathogène. La santé doit donc être pensée à l’aune des enjeux environnementaux de même que la préparation aux pandémies doit désormais intégrer les personnes qui peuvent être touchées par celles-ci. Fin 2023, lors d’une conférence de l’autorité européenne de préparation et de réaction en cas d’urgence sanitaire (HERA), un intervenant rappelait à juste titre la place centrale des communautés dans la préparation de la réponse aux pandémies en Europe. Cette problématique doit également prendre en compte les enjeux nord/sud et la façon dont les rapports de pouvoir rendent plus vulnérables certaines populations.
  Il est grand temps pour l’ensemble de la société d’appréhender le soin non pas comme une problématique faible, touchant des personnes « faibles » dans un monde qui valorise avant tout la productivité et des valeurs masculinistes, mais comme une problématique qui nous lie tous et toutes, car elle touche l’ensemble du vivant, dans un continuum entre l’environnement, les écosystèmes, l’humain qu’il soit pourvoyeur ou récepteur de soins.
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