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Beate Bartes, une vie sans thyroide,
consacrée aux patients

PORTRAIT - La fondatrice et présidente de |'association Vivre sans thyroide a joué
un role-clé dans |a bataille judiciaire contre le laboratoire Merck lors de la crise du Levothyrox

lle est sur tous les fronts. Beate

Bartés, présidente de Fassoclation

de patients Vivre sans thyroide,

sillonne souvent la France, entre les

« cafés thyroide » avec des patients,
les congres de médecins et les batailles judicas-
res de la crise du Levothyrox. Son assoclation a
entrepris plusieurs actions en justice contre le
laboratoire Merck, qui commercialise le médi-
cament, ¢t [Agence naticoale de sécurité du
médicament et des produits de santé (ANSM)
Mais sa démarche, trés rigourcuse sur le plan
scientifique, ne s'est pas lkmitée 3 batailler poar
des Indemmisations. Tant s'en faut

Sa vie prend un premier toarnant lorsque
cette traductrice dans l'aéronautique doit
affronter, fin 1994, un cancer de ka thyroide, 3
Iige de 43 ans. Elle cherche alors de Vinforma-
tion sur Internet. A I'époque, il n'y a pas en-
core les Facebook et autres Doctissima, tandis
que Gi est balbutiant Lors de ses recher-
ches en we allemande [sa langue mates-
nelle), elle découvre le petit forum dun
homme touché par le cancer de la thymide,
Harakd Rimmed, Sd-krebs de.

+ (o a &¢ une révélation de pouvoir échanger
avec dautres patients qui sen &talent sortis e,
raconte Beate Bartés. Elle subit une ablatsion
de la glande en juin 2000, suit plusicurs
phases de traitement, jusqu'a la rémission
compléte en 2002. Puls découvre la vie sans
thyroide avec b prise quotidienne obligatoire
de lévothyroxine, une hormone thyraidienne
qui carrige le fonctionnement défaillant ou
Fabsence de cette glande.

Des débuts confidenticls

Son médedn de I'époque, Siimane Zerdoud,
meédecin nuckéalre 3 l'oncopéle de Toulouse,
l'encourage. Beate Bartes décide alors de créer
un forum francophone, « wn liey déchange et
dentraide entre patients ». Vivre sans thyroide
nait en octobre 2000. Une association suivra
en aot 2007, qui est également membee de la
Fédération internationale de la thyroide, forte
dune quarantaine d'associations.

Les débuts du forum, financé sur ses propres
denlers, sont confidentiels. Pour forger ot as-
seair sa connaissance, cette femme pleine
dénergie commence i se rendre aux congrés
médicaux. Sans avcune formation médicale,
elle dit avoir tout appris sur la thyroide.
» Beate est &tonnante et exceptionnelle de par
ses conmaissances ef son dévouement total a ce
Sforum », explique Marion Lagneau, médecin
gastro-entérologue, qui éait 3 ses cOtés
en 2017 au moment de I'affaire du Levothyros

Fin mars 2017, une nouvelle formule favec
des excipients modifiés) est mise sur be mar-
ché par le laboratolre Merck, en stuation de
monopole. Prés de 3 millions de Frangais, doat
environ 20 % de femmes, prennent alors ce
médicament. » Merck en a bridvernent informé
fes assockations, en marge d'un congrés, en oc-
tobye 2006 », raconte Beate Bartes. Puis IANSM
et b= laboratoire adressent en février 2017 une
lettre 3 100000 professionnels de santé, qui
mentionne: «Aucun changement nest préva
pour les nes » « On na pas Interroge cette
phrase-clé, nous navions pas kes moyens de w
rifier et aucune mison de dowter », se souvient
12 Toulousaine. Seule 3 couleur du papilon
sur ka bolte avait changé. Cest paradoxale-
ment pour que le médicament solt plus stable

FANSM avait demandé au laboratoire de
nger la formule.

Deés a\ml 2017, des patients rapportent des
effets indésimbles plus ou moins imvalidants
fatigue, douleurs, palpitations, troubles de la
concentration, vertiges.. De plus en plas de
messages amrivent sur le forum Vivre sans
thyroide. Beate Bartés prévient JANSM et
Merck, en mai LAssociation frangaise des
malades de la thyroide (AFMT) dénonce un
« scandale sanitaire », Le Farisien fait sa sune «
sur ke Levothyrox, en septembre 2017. L'affaire
prend un tour médiatique.

La traductrice se souvient de cette année
comme d'une annus horribilis, un deuxitme
tournant dans sa vie. Des journées passées 3
répandre aux appels et aux masls angolssés,
aux sollicitations... Au point de recevoir des
blimes de son employeur. Dés octobre 2017,
les réunions se multiplient avec les autorités
sanitaires et les parties prenantes, nécessi-
tant 3 chaque fois des congés pour se rendre 3
Paris. Des moments compliqués ol elle dor-
mait quelques heures par nuit. « On y a Aaissé
des plumes, mais (l ke fallait, on ne pouvait pas
lodsser les patients tout seuls. »
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Pour contrebalancer be stress et les heures
passées devant fordinateur, elle fait beaucoup
de sport fcourse 3 pied, vélo, Pilates. ). « Beate
Bartés a transformé une vuinérabilité indivi-
duclle en force collective s, explique b cher-
cheuse Marie-Goorges F qui a éeudié le fo-
rum Internet Vivre sans thyroide dans be cadre
de 52 thise consacrée 3 lempowerment des pa-
tients. « Beate fait prewve d'une grande exigence
et de beaucoup dakruisme » Elle est d'alleurs
parstie pour be Congo, le 11 Sévrier, pour trods se
maines, en tant que traductrice bénévole pour
une ONG allemande qui y construit un hépital,
une écale et un t

34000 signalements
Aupousd’hul, Beate Bartés déplore encore s gue
les patients alent ét¢ mal informés sur la now
velle formule, que le laboratoire et les autorités
ne les alent pas écoutés et aient minimisé lewrs
pPlaintes ». Quant a l'effet Nocebo (lorsgue Je fait
de connaitre les effets indésirables d'un méds
cament accroit e risque d'en étre victime), in-
voqué par des societés savantes, des méde-
cins... «Ca extste aussl, mais ca nous a choqués
que certains attribuent ces sympames unkque
ment @ des troubles psychasomatiques !s, &
pond cette patiente devenue experte scientifi-
que. Au total 36000 signalements sont re-
montés aux centres de pharmacovigilance. « Le
nombwe de cas total est sans doute dix fois supé
rieur, et beaucoup nont toujours pas retrowve
feur santé dowant », estime Beate Bartes,
Depuals fin 2017, plusleurs autres spécialités
sont commercialisées en France. Le Levothy-
rox nouvelle formule détient aujourd b enr
viron 70 % du marché. Quelque 90000 pa-
tients {3 % du marché) prennent toujours
l'ancienne formule {sous Je nom d'Euthyrox,
¢ dAllemagne), foarnie par Merck jus-
qu'a fin 2023 Le souhait des associations de
patients est qu'elle reste dispanible au-dela
Une des »bonnes surprises » de ces années
aura é¢, selon la présidente de Vivre sans
thyroide, la publication dune étude, en
avril 2019, dans la revue Clinical Pharmacoki-
netics, montrant que les dewx formulations
du médicament ne sont pas substituables
poar chaque individu. Ces travaux objects
vent pour la premiére fois les plaintes des
malades de la thyroide.

Son combat a fait progresser b place des
patients, méme si beaucoup déplorent encore
le manque d'écoute, souvent faute de temps.
Pour elle, aucun doute, « un patient éclatre est
un meillewr patients. »Quand un médecin
vous annance un dagnostic ternible, vous ren-
trez chez vous totalement sonné, les questions
narrivent quaprss, souvent la nult. Cest b que
les associations font le “service aprés-vente“du
médecin », poursuit-elle.

Lavantage d'un forum Intemet est détre
ouvert 24 heures sur 23 En tout, une vingtaine
de memibres actifs et de modérateurs, tows bé-
névoles, vérifient les informations mises en b
gne Le forum compte plus de 5000 visiteurs
par jour. Malgeé ce succes, Fassochation qui a
toupours refusé tout financement extérieur, no-
tamment de 'industrie, reste de taille modeste.
La rénovation du site est en cours, financée par
les dans des adhésents, 3 peine quelgues cenr
taines. «Lassociation repose enticreynent sur
Beate, qui donne sans compeer. Cela pourrait po-
ser um probléme lorsqu 'dlle décdera de passer k
main », s'inquitte Muriel Londres, longtemps
tmpliquée a ses cités, patiente et enseignante 3
Funiversité Sorbonne- Paris-Noed.

Le besotn d'information ne faiblit pas. L'arr-
vée des réseaux soclaux A la fin des années
2000 a vu de plus en plus de personnes
» Oybercondrioques », qui ne savent pas tou-
jours faire le tri. « Sur le forum et dans notre
groupe Facebook de 8400 memibves, trés actif
on sebfnnm(ﬁderrm a essayer de
dcm,:::tr des Yoke news’, ‘nlrs'a: tp‘:)uam .,
concede Beate Bartés,

A 66 ans, désormass retraitée, elle souhaite
passer plus de temps avec sa famille, son mari,
Génis, qui se dit « trés fier d elle v, avec quielle vit
depuis 45 ans, leurs tross filles, ot trols-petites
filles. Cette femme se porte maintenant trés
bien, malgeé dautres peoblémes de santé
qu'elle a dd affronter depuis.

Mais pas guestion pour autant d abandonner
son combat. Elle a suivi une formation en édu-
cation thémpeutique du patient (ETP) par e
leaming 3 Tuniversite Pierre-et-Marie-Curie.
Son nouveau projet est de concevair un peo-
gramme de-EIP pour les maladies de la thy-
roéde, car il n'en existe aucun. Pour cela, Beate
Bartes voudrait « plus de temps ot dargent v @
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