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Résumé

Certains groupes de défense des patients et autres
groupes de pression dans le domaine de la santé sollicitent
lindustrie pharmaceutique pour obtenir du financement.
Nous soulevons et discutons quelques enjeux pouvant

Summary

Some patient interest groups and other pressure groups in
the health sector solicit the pharmaceutical industry to
obtain funding. | raise and discuss some issues that can
result from this type of relationship.

résulter de ce type de relation.
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Introduction

L'apparition et le développement des groupes de défense des patients se sont inscrits dans le
mouvement de revendications sociales apparu dans les années 1960. L’esprit original de ces groupes
en était un d’autonomisation, de remise en question des autorités médicales et de méfiance par
rapport a lindustrie pharmaceutique [1]. Ces organisations donnent de l'information ainsi que du
support aux patients. Certains d’entre eux remplissent également des mandats plus politiques, tels
gu’encourager la recherche, représenter les patients auprés des médias et des gouvernements,
notamment sur les questions de remboursement des médicaments. En particulier, ils comparaissent
devant des comités décisionnels sur les politiques de santé et siégent sur des comités de consultation
publique sur des enjeux touchant les patients.

Pour fonctionner, ces groupes dépendent en grande partie de dons et de financements publics.
Cependant, les gouvernements ont significativement réduit le financement de ces organisations au
cours des derniéres décennies [2]. Celles-ci se tournent ainsi de plus en plus vers les organismes
privés et l'industrie pharmaceutique comme source de financement pour leurs activités. Du cété de
l'industrie, cette association avec les groupes comporte de nombreux avantages. Les groupes de

ISSN 1923-2799 1/4


http://bioethiqueonline.ca/2/1
mailto:david.hughes@umontreal.ca
http://creativecommons.org/licenses/by/3.0/
http://bioethiqueonline.ca/

\ o D Hughes BioéthiqueOnline 2013, 2/1
( , BlO@thiC}U@ (http://bioethiqueonline.ca/2/1)

\ ONLINE

défense donnent un visage humain et de la crédibilité a des causes chéres a l'industrie. Cependant,
en I'absence d’ententes assurant I'entiére liberté quant a l'utilisation des dons, les fabricants peuvent
choisir les activités qu’ils financent. Certaines critiques s’inquiétent que cette pratique ne vienne
orienter les activités des organisations en faveur de celles qui sont dans I'intérét de ceux qui les
fabriquent.

Les intéréts des patients et de I'industrie peuvent converger en partie sur les questions d’approbation
et de remboursement des médicaments [3-4]. A cet égard, les agences d'évaluation ont la
responsabilité de faire des recommandations au ministre de la santé sur la base de leur innocuité,
leur efficacité, leur efficience (rapport colt-bénéfice) ainsi que du caractére équitable et durable de
I'offre de médicament. En effet, dans un contexte de croissance importante des dépenses en
médicaments, les décideurs doivent chercher un équilibre entre I'accessibilité aux médicaments,
I'équité entre les groupes de patients et la pérennité des régimes.

Les organisations de défense indépendantes de l'industrie (ex. Women and Health Protection,
Canadian Health Coalition) ont tendance a plaider en faveur d’'une plus grande régulation des
médicaments, tant avant qu’aprés leur mise en marché. Inversement, les groupes financés par
lindustrie (ex. Best Medicine Coalition) ont tendance a défendre la position de l'industrie selon
laquelle le processus d’évaluation est trop long et les politiques de contréle des médicaments trop

sévéres [5].

Les pressions des organisations peuvent influencer les décisions des agences d’évaluation en faveur
d’'un médicament ou contribuer a faire infirmer une décision négative [6]. De plus, le temps
d’évaluation et d’approbation peut étre accéléré lorsque la condition médicale en question est
représentée par des groupes ayant beaucoup de ressources financiéres [7]. Les rapports de force et
'émotivité tendent alors a se substituer a une allocation rationnelle, efficiente et équitable des
ressources.

Cas fictif

Cancer Canada est un groupe de défense des patients atteints de différents cancers. Il a été fondé
par des professionnels de la santé ceuvrant dans le champ de I'oncologie. L'organisation est devenue
un acteur incontournable et trés influent dans I'élaboration et I'application des politiques de santé
touchant au cancer. Elle comprend de nombreux membres et est régulierement appelée a siéger sur
des comités décisionnels ainsi que sur des comités de consultation publique sur des enjeux touchant
les personnes atteintes de cancer (acces aux services pour les personnes en région, qualité des
méthodes diagnostiques, formation de la main-d’ceuvre en oncologie, accés aux médicaments de
pointe, etc.). Les membres de I'organisation sont une source reconnue par les médias et font des
sorties médiatiques remarquées sur les enjeux touchant les personnes atteintes de cancer.

Au fur et a mesure de son développement, les besoins financiers de Cancer Canada ont augmenté
de maniére importante. Les contributions des membres et le financement public sont devenus
insuffisants pour soutenir ses activités (information, lobby, conférences, publications, sensibilisation,
etc.). Il s’est donc tourné vers lindustrie pharmaceutique, qui a été trés disposée a lui offrir du
financement supplémentaire. Il a été entendu que les donateurs de l'industrie ne siégeraient pas aux
instances décisionnelles de 'organisation. Cependant, ils auraient la possibilité de choisir les activités
gu’ils financent. La portion du revenu du groupe provenant de I'industrie est devenue de plus en plus
importante atteignant maintenant 50%. Malgré tout, Cancer Canada s’est efforcé de garder son
indépendance d’action.

Cancer Canada a fait plusieurs sorties médiatiques lorsque I'agence responsable de I'évaluation des
médicaments a refusé de recommander le remboursement d’'un anticancéreux onéreux. L'agence a
jugé que le médicament était beaucoup trop cher compte tenu des bénéfices trés modestes. Cancer
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Canada a mobilisé I'opinion publique et a fait pression sur le ministre de la santé pour que le
médicament soit néanmoins remboursé. Peu de temps aprés, le ministre est intervenu auprés de
'agence d’évaluation afin qu’elle revoie son jugement.

Dans un communiqué, Cancer Canada s’est réjoui de cette victoire. Cependant, les médias ont révélé
que l'organisation recevait un important financement de la part du fabricant du médicament en
question. S’en est suivi un débat sur la place publique au sujet de I'objectivité et de I'indépendance
réelle de Cancer Canada. Certaines critiques lui reprochent notamment de ne pas demander aux
fabricants de baisser leurs prix et de négliger certains enjeux comme les causes environnementales
du cancer. La crédibilité de 'organisation est, depuis ce temps, mise en doute.

Questions a considérer

1. Quelle portion du revenu des groupes de défenses provenant des fabricants apparait acceptable?
Est-ce que l'organisation devrait pouvoir fonctionner sans cet apport?

2. Jusqu’a quel point 'organisation devrait-elle étre transparente sur le plan des conflits d’intéréts
potentiels. Devrait-elle divulguer le nom de ses partenaires financiers sur son site Internet? La
divulgation devrait-elle aussi comprendre le type d’activité financée? les montants donnés? la
portion de leur budget provenant des fabricants? Cette divulgation devrait-elle étre obligatoire et
ajoutée dans la législation? Qui devrait surveiller la qualité des divulgations?

3. Est-il acceptable que les fabricants puissent financer des activités spécifiques ou est-ce que le
financement devrait toujours s’accompagner d’ententes de non contraintes (no strings attached)?

4. Lutilisation efficiente des ressources en santé devrait-elle étre une préoccupation pour les
groupes de défense des patients? Ces groupes ont-ils une responsabilité quant au controle des
dépenses en médicaments et a la pérennité des régimes d’assurances?

5. Outre faire pression sur les agences et les décideurs pour faire approuver et rembourser des
médicaments onéreux, I'organisation devrait-elle aussi faire pression sur les fabricants et les
gouvernements pour faire baisser le prix des médicaments?

6. L'organisation est-elle entierement libre vis-a-vis de ses donateurs dans la défense des intéréts
des patients? A-t-elle le sentiment qu’elle peut critiquer un fabricant sans que celui-ci la prive de
son support financier? Se sent-elle dans 'obligation de prendre parti pour le fabricant?

7. Le financement par lindustrie crée-t-il un déséquilibre dans I'organisation entre ses différents
objectifs, ou entre les activités touchant les approches pharmacologiques par rapport aux
approches préventives et aux interventions sur les déterminants sociaux et environnementaux du
cancer?
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