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Le registre
betransparent,

mis sur pied pour que
les patients puissent
vérifier si leur médecin
a bénéficié d'avantages
des firmes
pharmaceutiques,
dysfonctionne. « Le
Soir» a identifié

dix failles qui mettent
a mal sa crédibilité.

X.C. G.DER. L.K.
AVEC H.P. (ST.)

a transparence. Plus de transpa-

I rence. Un maximum de transpa-

rence. Voila les termes qui reve-
naient sur toutes les levres lorsque la loi
dite du « Sunshine Act» fut votée en
Belgique, le 18 décembre 2016. « Les
entreprises pharmaceutiques doivent
faire preuve d’une transparence maxi-
male dans les relations qu'elles ont avec
les professionnels de la santé et leurs or-
ganisations », lance la ministre de
I'époque, Maggie De Block, dans le texte
qui motive sa proposition de loi.

Tout le monde s’accorde pour dire que
les liens financiers avec I'industrie phar-
maceutique, aussi cruciaux soient-ils,
ne peuvent pas entraver I'indépendance
du personnel soignant. Alors pour évi-
ter toute influence trop perverse, le
Sunshine Act va imposer de rendre ces
flux financiers publics via la plateforme
« betransparent.be ». Et tout ¢a, « dans
l'intérét du patient », détaille Mdeon,
I'ASBL chargée de gérer ce registre.
«De cette maniére, vous (patient,
NDLR) pouvez entre autres vérifier
quelles transactions financiéres ont eu
lieu entre un professionnel de la santé
et une entreprise. »

A Tépoque, cette réforme est saluée
un peu partout. Mdeon se félicite de
l'accueil regu. « Plusieurs articles sont
parus dans la presse médicale mais aus-
si dans la presse grand public. Ces ar-
ticles étaient tous positifs ou neutres.
Pour la premiere fois, la plateforme
peut parler de transparence totale.»
Oui, oui, «totale». Carrément. Mais
cinq ans apres l'entrée en vigueur de
cette loi, qui n’a jamais été évaluée, l'en-
quéte Open Pharma dresse un bilan
nettement plus mitigé. Au fil de nos re-
cherches dans ce registre, un constat a
pris le dessus sur tous les autres:
contrairement aux apparences (et aux
promesses), betransparent ne donne
pas une image fidele des liens entre I'in-
dustrie et le monde médical. Parce que
ce registre présente de nombreuses
failles rendant le systeme parfois
opaque. Entre des milliers d’erreurs
d’encodage, des sociétés qui «ou-
blient» de notifier, l'absence de
controle et de sanction... les raisons de
douter de la fiabilité du registre sont 1é-
gion. Le Soir et ses partenaires Knack,
De Tijd et Médor les résument en dix
points.

La pseudo-transp

des transac

Un manque d’accessibilité

Allez faire un test sur le
site betransparent.be.
Vous vous rendrez
compte que l'accueil n'y
est pas des plus chaleu-
reux. D'abord il n'y a
que sur Google Chrome
que le site ne présente
pas de probleme d’affi-
chage. Ensuite, il faut
passer par un captcha
qui s’assure que l'inter-
naute n'est pas un robot.
On ne peut ensuite
consulter qu'un acteur et
qu’une année a la fois.
Et il faut redémarrer sa
recherche a zéro si l'on
souhaite simplement
passer a I'année précé-
dente. Aucun montant
total nest calculé. Il n'est
pas possible de copier
les données pour faire
un calcul soi-méme et
encore moins de les
télécharger, ce qui rend
impossible toute forme
de comparaison et
d’analyse globale. On
aurait voulu dissiper
I'envie du patient d’aller
mettre son nez dans le
fichier qu'on ne s’y serait
pas pris autrement.

L'association EurosFor-
Docs, emmenée par Luc
Martinon, est parvenue a
reconstituer les données
complétes dans onze
pays d’Europe. « La Bel-
gique, c'est le pays qui
nous aura demandé le
plus de travail parce que
le site est pensé pour
qu’on ne puisse pas
rassembler ces données.
Ils sont complétement a
l'inverse de la philoso-
phie de la transpa-
rence. »

« Ce registre, c’est un
développement dans la
bonne direction. Mais il
y a un certain nombre
de faiblesses bien réelles
qui tendent a saper
l'objectif méme de la
transparence », embraye
Shai Mulinari, sociologue
a l'université de Lund
(Suéde) qui travaille sur
les relations entre méde-
cins et industrie. « Un
certain nombre de chan-
gements a court terme
sont faciles a faire,
comme avoir plus d’an-
nées disponibles et une
meilleure interface. »

Un camouflage derriére une société

Que ce soit pour les frais
de consultance ou les
frais de participation a un
congres, le nom du béné-
ficiaire encodé dansle
registre doit étre celui du
médecin, personne phy-
sique, qui profite de
I'avantage. En aucun cas
celui de la société via
laquelle il facture. C'est ce
que prévoit le cadre légal
belge.

Or cette imposition n'est
pas respectée par nombre
de firmes déclarantes.
Nous avons pu identifier
plus de 2.000 cas de mon-
tants enregistrés au nom
d’une société de médecin
alors qu'ils auraient da
I'étre en son nom propre.
Ce qui correspond a prés
de 6,5 millions d’euros
mal encodés. Et ceci nest
pas qu’un simple détail.
Car le patient qui consulte
le registre betransparent
doit, avant tout, choisir s'il
désire faire une recherche
parmi les professionnels
de la santé (médecin,
pharmacien, infirmier...)
ou parmi les organisa-
tions (hopital, association
scientifique...). S'il re-
cherche le docteur G.C.
parmi les professionnels,
il constatera que le car-
diologue a percu un peu
plus de 35.000 euros de
primes diverses en 2020.
Mais cette vision est
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Sur notre sire, retrouvez
une foire aux questions
sur l'enquéte

Open Pharma.

biaisée. Car en cherchant
le méme médecin parmi
les « organisations », la
société qui porte son nom
a percu, toujours en 2020,
32.000 euros supplémen-
taires, via d’autres firmes
pharmaceutiques qui ont
erronément mentionné le
nom de l'entreprise au
lieu de celui de I'individu.
Des erreurs de ce type, il
en existe des milliers. Le
vice peut méme monter
d’un cran quand le nom
de la société du médecin
ne permet pas d’identifier
son bénéficiaire. Le doc-
teur A.M. semble avoir
percu un peu plus de
9.000 euros entre 2017 et
2020. C'est en tout cas ce
qui apparait a coté de son
nom propre. Mais ce chef
de service dispose aussi
d’une société, Cardioster,
au nom de laquelle plus
de 27.000 euros de frais
de consultance ou d'ins-
cription sont déclarés. Un
montant impossible a
relier au médecin via une
simple consultation de
betransparent... alors
que c’est I'objectif de ce
registre (et une imposi-
tion légale).

D’apres nos analyses,
Biotronik est la société
qui commet le plus d'er-
reurs de ce type (devant
St.Jude et Novartis).

« Biotronik a toujours été
de bonne foi et nous
avons toujours tout fait
pour offrir un maximum
de transparence, comme
le Sunshine Actle re-
quiert. Ce n'est en aucun
cas mal intentionné de
notre part, surtout que
nous n’avons jamais eu de
remarque (ni de sanction)
a ce sujet. Mais nous
adapterons désormais
notre facon de faire »,
assure la société.
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Une mémoire trés courte

Seules trois années de
données sont dispo-
nibles dans le registre
de transparence (2018,
2019 et 2020 pour l'ins-
tant). Il y a donc un
certain décalage tempo-
rel. Les données rela-
tives aux versements
2021 doivent étre ajou-
tées dans le registre
d’ici le 30 juin 2022, au
plus tard. Il ne s’agit
donc pas d’'un site per-
mettant de suivre les
interactions financiéres
en temps (quasi) réel,

mais plutot de les analy-
ser a posteriori.

Et lorsque les informa-
tions relatives a I'année
2021 viendront s’ajouter,
elles feront disparaitre
par la méme occasion
celles de 2018. Cette
mémoire limitée a trois
ans est explicitement
prévue par la loi. Pour-
tant les firmes et I'admi-
nistration ont l'obliga-
tion de conserver ces
données (et les pieces
justificatives qui vont
avec) pendant dix ans.

Des hopitaux qui ne jouent pas le jeu

Pour inviter un médecin
a un colloque, le sponso-
ring ne se fait pas tou-
jours en ligne directe.
Une firme peut égale-
ment verser un montant
global a un hépital, qui
finance ensuite la partici-
pation de médecins au
congreés. Mais la loi belge
est limpide : méme si les
montants ont été percus
par l'intermédiaire d'une
institution, c’est le nom
de la personne qui s'est
rendue au colloque
grace au sponsoring qui
doit apparaitre dans le
registre. Pour que la
notification puisse se
faire correctement, les
hopitaux ont l'obligation
de faire remonter aux
firmes l'identité des
bénéficiaires.

Mais dans les faits, I'in-
formation ne remonte
pas toujours. Selon nos
analyses, la KU Leuven a
par exemple percu plus
de 385.000 euros entre
2017 et 2020 de frais de
voyage et d'inscription a

un colloque. Idem pour
les Cliniques universi-
taires Saint-Luc, ou ce
montant frole les
170.000 euros. Or un
hépital peut difficile-
ment prendre le train et
voyager a un colloque.
Ces sommes auraient da
étre ventilées en fonc-
tion du bénéficiaire, ce
qui n'a pas été fait.
«Méme si les hopitaux
ont l'obligation légale de
transmettre les noms de
bénéficiaires, dans la
pratique, ce n'est mal-
heureusement pas tou-
jours aussi évident. Dans
ce cas, les entreprises
choisissent d’étre trans-
parentes, mais comme
elles ne savent pas quel
professionnel doit étre
mentionné comme béné-
ficiaire, elles men-
tionnent le nom de l'or-
ganisation a qui le par-
rainage a été transmis »,
explique Mdeon, le ges-
tionnaire du registre. Et
hop ! une nouvelle boite
noire.

Des déclarations incomplétes

N'essayez pas de croiser
les informations publiées
dans le registre de trans-
parence avec d’autres
informations publiques:
vous risquez de vous
arracher les cheveux.
Nous avons par exemple
tenté de croiser les dé-
clarations d'intéréts
publiées par les
membres du Conseil
supérieur de la santé
avec ce qui apparait
dans leur fiche betrans-
parent. Dans plusieurs
cas, les données ne
coincident pas (du tout).
Ces médecins déclarent
publiquement avoir recu
de I'argent de firmes,
souvent étrangéres, dont
on ne trouve aucune
trace dans betranspa-
rent.

Idem lorsque lI'on com-
pare les rapports an-
nuels de certaines orga-
nisations trés transpa-
rentes sur leur finance-
ment et le registre belge
géré par Mdeon. Selon
betransparent, I'Euro-
pean Organisation for
Research and Treatment
of Cancer (EORTC) a, par
exemple, recu 4,7 mil-
lions d’euros entre 2017

et 2020. Ce qui fait dou-
cement sourire. Car
selon son rapport 2020,
cette organisation dis-
pose d’un budget avoisi-
nant les 44 millions,
dont 75 % proviennent
de l'industrie. Et I'EORTC
est tout aussi perplexe
que nous devant le
registre belge. «ll y a de
cela trois ou quatre ans,
j'ai tenté de vérifier les
données reprises sur le
site », explique Christian
Brunet, directeur finan-
cier. « Cela m'a pris 15 a
20 jours pour un résultat
proche de zéro. Aucune
information n’était com-
pléte et correcte. Les
montants sont tres loin
de la réalité. J'ai contac-
té toutes les firmes
concernées par notre
déclaration. Soit elles
refusaient de fournir les
explications, soit je ne
parvenais pas a trouver
le bon interlocuteur. »
Christian Brunet plaide
pour une interaction
systématique entre les
firmes et les associa-
tions, avant publication,
pour vérifier les données
et limiter le risque d'er-
reurs.
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