Vivre Sans Thyroide

Polémique autour des chiffres du Levothyrox :
Vivre Sans Thyroide confirme ses évaluations

L’association Vivre Sans Thyroide se réjouit que les chiffres réels de cette crise sanitaire commencent
enfin a étre mis au grand jour. Aujourd’hui, sous la pression des révélations portées par notre
association, ' ANSM vient de reconnaitre que 500.000 patients se seraient détournés du Levothyrox
nouvelle formule, avec I’appui d’une prescription de leurs médecins. On est tres loin des chiffres
rassurants qui étaient annoncés officiellement jusqu’a ces dernieres semaines («environ 17.000
personnes concernées par des effets indésirables, soit 0.75% des patients »).

« C’est un premier pas et c’est déja une grande victoire que ces premiers chiffres émergent enfin. C'est aussi la
certitude que nous sommes bien dans une crise sanitaire majeure qui n’avait pas dit son vrai nom jusqu’a
présent. Il est toutefois préoccupant que le laboratoire Merck n’admette pas le chiffre avancé par I’ANSM,
puisqu’il ne reconnait du bout des lévres que 300.000 patients », déclare Beate Bartes, présidente de
I’association.

L’association Vivre Sans Thyroide maintient ses évaluations, avec un chiffre proche du million de
patients. Et rend disponible la méthodologie de calcul. « Nous sommes tres intéressés de partager et
confronter les différentes méthodes de calcul avec I’ANSM et avec le laboratoire Merck. Partant de la méme base
de données, nous devons pouvoir aboutir a un chiffre partagé. C’est dans l'intérét de tous », indique
Sabine Bonnot, vice-présidente de 1’association.

« Nous avons été surpris du présupposé de ’ANSM, selon lequel nous n’étions pas en mesure de traiter des
données correctement », indique Beate Bartes, présidente de I'association. « Contrairement d ce qui a été
indiqué par ’ANSM le 9 mars, I'association a bien entendu pris toutes les précautions dans le
traitement des données, notamment en raison du nombre hétérogéne de comprimés par boites : toutes
les analyses ont été réalisées sur la base du nombre de comprimés », précise-t-elle. « Il est grand temps
que le laboratoire, mais aussi ’ANSM, changent de ‘logiciel” et reconnaissent enfin ’expertise-patients et les
bénéfices du dialogue et de la co-construction. Pour l'instant, dans ce dossier, la démocratie sanitaire est loin
d’étre a l'ceuvre ».

L’association indique que 1'urgence maintenant consiste surtout a garantir que tous les patients qui
présentent des effets indésirables en lien avec la nouvelle formulation du Levothyrox de Merck
puissent accéder de maniére pérenne aux alternatives qui ont fait leur apparition de maniere
hétérogene sur le territoire depuis le 4¢™ trimestre 2017. « Les remontées de terrain nous montrent que
c’est trés loin d’étre le cas encore actuellement, les alternatives sont en rupture dans de nombreuses
pharmacies, c’est une situation qui reste difficile pour les patients. Quand les alternatives deviendront
réellement et durablement accessibles, nous ne serions pas surpris d’observer une amplification du basculement
des patients vers d’autres spécialités que le Levothyrox nouvelle formule », précise Beate Bartes.
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Plusieurs questions se posent maintenant :

e Sans les alertes du monde associatif, ces chiffres éloquents auraient-ils été communiqués ?

e L’ANSM et le laboratoire vont-ils se mettre autour de la table avec 1’association pour confronter les
analyses et aboutir a un chiffrage partagé ?

e Par qui les surcoflits maintenant évidents de cette crise seront-ils supportés ?
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VST fait partie des associations de patients (avec ’AFMT et
France Assos Santé) qui participent aux réunions réguliéres
du « comité de suivi » avec les autorités sanitaires et les

professionnels de santé, dans le cadre de la crise du
Levothyrox. VST existe depuis 1’année 2000 en tant que
forum, et s’est constituée en association en 2007. VST fournit
informations et soutien aux patients depuis 18 ans (19.000
utilisateurs enregistrés et 5000 a 6000 visiteurs par jour sur
le site, groupe Facebook de plus de 5000 membres).

Retrouvez le détail de nos analyses dans le dossier graphique joint.

Vivre Sans Thyroide

Part de la consommation du Levothyrox “nouvelle formule”
au 4eme trimestre 2017 vs. trimestres 1 a 3 en France
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Unités : nombre de comprimés

Perte de 13% des

ventes an comprimds, (visible sur la base de

Perte de ventes de 13%

et 12% en boites A " "
donr_\ees Ameli, et seue que le Levothyrox NF —
partie que Merck dit soit env. 1 million de
“visible”)

e

31% des patients ont
basculé leur consommation
sur une autre médication

patients

Trimestres
1-2-3

Source Medic'Am 2017 www.amelifrl
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Merck n’a regardé que ces
ventes, qui baissent
effectivement de 13% au
dernier trimestre en nombre

de comprimés
(et de 12% si on analyse les boites,
mais cet indicateur est moins pertinent
car les boitages sont hétérogénes en
nombre de comprimés)

trimestres 1-3 trimestre 4

Source Medic’Am 2017 www.ameli frl-assurance-maladie




