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Synthese et propositions

Dans le cadre de la mission qui lui a été confiée par 'ordonnance du 26 jan-
vier 2017, la HAS a choisi, pour sa quatrieme édition, de réaliser son analyse
prospective a destination du Parlement et du Gouvernement, sur 'expertise
publique en santé en situation de crise.

La pandémie a mis en lumiére limportance de 'expertise dans toutes ses
finalités, qu’il s'agisse de 'éclairage de la décision publique ou de la pratique
clinique pour guider les professionnels. La crise s'est caractérisée par une tres
forte incertitude, une évolution rapide des connaissances, une complexification
de l'environnement institutionnel et une inflation des sollicitations d'expertise.

Aussi a-t-il semblé important de conduire une réflexion a visée stratégique et
opérationnelle sur l'expertise publique en santé dans ses différents registres
(savoirs scientifiques, techniques, expérientiels) en situation de crise.

Ce rapport ne traite pas de la gestion de la crise, mais de la mobilisation et de
la production de 'expertise pour ['aide & la décision. Il est fondé sur une analyse
bibliographique et une cinquantaine d’'entretiens menés aupres d’organismes
et d'acteurs particulierement mobilisés pendant la crise pour 'expertise.
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Rappel des fondamentaux de 'expertise publique en
santé

'expertise publique en santé est convoquée pour éclairer une décision publique
en santé en réponse A une question posée. Pour sa partie sanitaire, elle est
encadrée, en France, par le Code de la santé publique qui énonce les principes
fondamentaux d'impartialité, de transparence, de pluralité et de contradic-
toire, et définit un cadre opérationnel & travers la charte de 'expertise dite
« sanitaire ».

Ce cadre doit permettre par sa mise en ceuvre de respecter ces principes et
d'assurer la qualité de l'expertise au regard en particulier, des compétences et
de lindépendance de ceux qui la conduisent.

Point de vigilance

Les principes d'indépendance, d'impartialité, de transparence et de plu-
ralité de l'expertise publique en santé doivent étre maintenus, quelle que
soit la situation.

Une expertise publique en santé a coordonner

La crise pandémie Covid-19 a amplifié la complexité de ['écosysteme d'ex-
pertise publique en santé. La création de multiples comités en complément
d'organismes d'expertise & méme de couvrir lensemble des questions A traiter
et labsence de coordination centralisée ont été source de confusion, tant pour
les experts que pour le grand public.

Elles ont pu introduire un doute quant a la crédibilité scientifiue des orga-
nismes d'expertise existants, interrogé les réles de chacun et conduit & une
mobilisation inégale, voire redondante des organismes d'expertise.

Or, en particulier en situation de crise, 'expertise doit étre réactive, efficace
et efficiente. Pour cela, la mise en place d'une coordination visant & garantir
une mobilisation cohérente des organismes et institutions d'expertise de fagon
complémentaire, sans mise en concurrence, est indispensable.

Cette coordination de crise devrait s'opérer dans un cadre interministériel,
réunir l'ensemble des organismes d'expertise et de recherche concernés par
la nature de la crise et constituer un espace de discussion garant de leur com-
plémentarité. Cette coordination doit pouvoir s'activer des le début d'une crise
sanitaire.
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Propositions

» Ensituation de crise une coordination interministérielle de 'expertise,
rattachée au Premier ministre, serait nécessaire pour garantir réacti-
vité, efficacité et efficience :

- elle aurait pour objectifs d’identifier les besoins, de prioriser les sai-
sines correspondantes et de définir les réles de chacun;

- elle veillerait & réunir tous les organismes d’expertise concernés par
la nature de la situation d'urgence ;

- elle ferait l'objet d'une évaluation globale & l'issue de la crise.

» La capacité a activer et réactiver cette coordination de crise doit étre
vérifiée régulierement pour en garantir lopérationnalité immeédiate en
cas de besoin (organisation d’'exercices de simulation).

» Une coordination pérenne, hors crise, est un préalable nécessaire ; la
lier & la Stratégie nationale de santé permettrait d'établir des priorités
d'expertise d réaliser sur un temps long.

» Le renforcement des relations et cultures de collaborations entre
agences et/ou organismes de recherche en situation « normale » est
indispensable pour créer de la confiance, ainsi :

- la création d’espaces de dialogue et interactions entre les orga-
nismes d'expertise doit étre favorisée ;

- la mutualisation de Uexpertise entre les organismes d'expertise doit
étre encouragee ;

- les mises a disposition de chercheurs ou de collaborateurs au sein
des organismes d’expertise doivent étre facilitées, particulierement
en situation de crise;

- une culture commune de gestion de crise doit étre intégrée et entre-
tenue au sein des différents organismes, en particulier A travers des
retours d'expérience.

Les données de santé, un impératif et des besoins en
situation de crise a mieux anticiper

En situation de crise sanitaire, l'acces aux connaissances les plus récentes pos-
sibles et aux données de santé en temps réel est indispensable. Il conditionne
notamment la capacité des organismes chargés d'expertise & répondre & leurs

missions.

En début de crise Covid-19, la France ne disposait pas des systemes d'informa.-
tion (SI) nationaux réactifs adaptés au suivi en temps réel de cette épidémie

d’envergure nationale et & la gestion de la crise.
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Limplication et la réactivité des institutions concernées ont pu permettre la
création de Sl ad hoc, mais 'absence d'interconnectivité initiale des bases de
données a constitué une limite importante, résolue plus d'un an apres le début
de la crise.

En matiere de systemes d'information et données de santé, des évolutions
« de fond » sont indispensables, en particulier permettant la réutilisation des
données produites dans le cadre des soins a des fins de surveillance épidémio-
logique, d'évaluation et de recherche.

Elles semblent déja engagées, mais n'aboutiront qu'a Mmoyen et long termes.
Bien que tous les besoins ne puissent étre anticipés, il est indispensable d’'établir
des & présent une cartographie des besoins en situation de crise, quelle qu'en
soit sa nature, basée sur les expériences des crises sanitaires antérieures (crise
Covid-19, environnementales dont climatiques, industrielles, terrorisme « de
masse », etc.) et construite avec 'ensemble des acteurs.

Cette cartographie permettra de définir un schéma directeur de Sl adaptables
et activables en urgence et un cadre juridique pour leur mise en ceuvre.

Propositions

Ces recommandations concernent les Sl dans les champs sanitaire, social
et médico-social en situation de crise.

« Etablir de facon concertée dés & présent :

- uUne cartographie des besoins « prévisibles » en termes de données,
en s’appuyant sur 'expérience de la crise Covid-19 et des précé-
dentes crises sanitaires, quelle gu'en soit l'origine ;

- un schéma directeur des Sl correspondants afin de disposer de Si
adaptables et activables en urgence, prévoyant d'emblée les possi-
bilités d'interconnexions entre bases de données et avec le SNDS, les
exploitations & des niveaux fins de granularité territoriale ;

- des processus d’'autorisation en urgence conformes au Reglement
général sur la protection des données (RGPD) et a la loi informa-
tique et libertés ainsi qu'au Code de la santé publique, c’est-a-dire
garantissant la protection des données d caractere personnel et des
personnes se prétant a la recherche.

» Prévoir un espace de coordination et de concertation relatives aux
données, activable des le début de la crise pour :

- établir une cartographie évolutive des besoins spécifiques A cette
crise permettant d'adapter le schéma directeur et les SI;

- définir les conditions de partage des données et des résultats des
études entre organismes d'expertise (hors données ouvertes).
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Propositions

» Disposer des compétences (ingénieur data, data manager, statisti-
ciens, data scientists, etc.) et moyens nécessaires au sein des orga-
nismes publics, mutualisables et mobilisables en situation de crise.

» Développer et mettre en ceuvre, des a présent, des Sl permettant un
recueil de données de santé individuelles dans les Etablissements et
services sociaux et médico-sociaux (ESSMS) exploitables en urgence et
appariables avec les Sl existants, notamment SNDS et PMSI.

« AmMéliorer et accélérer la remontée et 'exploitation des certificats
médicaux de déces en imposant la certification électronique, quel que
soit le lieu du déces.

Une recherche dynamique a coordonner au niveau
national et en lien avec linternational

Les acteurs de la recherche en France comme a 'étranger ont été particu-
lierement actifs et engagés des les premieres phases de la pandémie. Ce
dynamisme a été notamment soutenu par des mesures permettant une accé-
lération des processus d'autorisation et 'octroi de financements spécifiques.

Toutefois, linsuffisance de coordination initiale a généré des difficultés, en par-
ticulier la multiplication de projets qui se sont parfois retrouvés en concurrence
ou dont le schéma d'étude ne permettait pas d'apporter les réponses aux
questions soulevées.

En situation de crise tout particulierement, l'activité de recherche doit étre perti-
nente, opportune, soutenue et coordonnée. Un dialogue entre les acteurs de la
recherche et les instances d’'expertise est indispensable ainsi qu'une articulation
avec linternational.

Les actions entreprises durant la pandémie visant & animer et renforcer la coor-
dination de la recherche comme la création de 'ANRS-MIE en France doivent
étre poursuivies et élargies A 'ensemble des champs de la recherche.

De méme l'articulation avec les initiatives internationales et notamment euro-
péennes, comme la création de la nouvelle agence HERA, doit étre recherchée.
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Propositions

* Maintenir, y compris en situation de crise, les fondamentaux de la
recherche : intégrité, qualité et éthique.

» Veiller en situation de crise A pérenniser la coordination de la recherche
dans les différents domaines.

» Encourager et faciliter les processus collaboratifs et synergiques entre

organismes de recherche en France commme au niveau international,

notamment pour éviter les risques de fragmentation des projets et de
concurrence entre les équipes de recherche.

Renforcer les liens entre recherche et expertise pour générer rapide-

ment des éléments de connaissance de qualité, en particulier :

- développer une recherche appliquée répondant aux besoins de l'ex-
pertise (avec des organisations dédiées) ;

- identifier les équipes de recherche et disposer d'une visibilité sur la
liste des essais en cours ;

- instaurer un espace de dialogue entre les acteurs de la recherche et
de l'expertise publiques en santé, lors des crises, mais également de
facon habituelle ;

- mettre en place des modalités de collaborations avec les organismes
de recherche (ANRS-MIE, Inserm, CNRS, universités, etc.) et avec les
sociétés savantes;

- développer le cas échéant des partenariats spécifiques sur un projet
ou domaine en particulier, commme les modélisations et 'exploitation
de données massives.

Soutenir une réflexion sur le développement de protocoles de

recherche, de qualité, génériques « mobilisables/ajustables » en situa-

tion de crise.

Une expertise transdisciplinaire indispensable a une
approche globale de la santé

Compte tenu de l'urgence, lexpertise publique en santé a été mobilisée dans
la phase initiale de la pandémie sur une approche biomédicale et épidémio-
logique.

Les acteurs dans le champ des sciences humaines et sociales (SHS), pourtant
investis tres rapidement dans des projets de recherche, ont été initialement peu
sollicités pour l'expertise d'aide & la décision.
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Ils sont intervenus secondairement avec 'amélioration des connaissances
de la dynamique épidémiologique et la nécessité de disposer d'une expertise
pluridisciplinaire.

L'inter- et la transdisciplinarité, déja préconisées lors des crises précédentes,
n'ont pas été suffisamment intégrées. Or, les enjeux sociaux, éthiques ou juri-
diques sont & considérer pour appréhender toute la complexité de la situation
et éclairer au mieux la décision.

Propositions

« S'assurer d'une approche globale et transdisciplinaire dans les travaux
d'expertise d'aide & la décision publique en interrogeant les sujets sous
le prisme notamment des SHS (sociologique, éthique, juridique, écono-
mique, etc.) y compris en situation de crise.

 Acette fin, disposer d'espaces de dialogue transdisciplinaire et encou-
rager les collaborations entre les instances de recherches en SHS et les
organismes d’'expertise.

Une expertise publique en santé intégrant les savoirs
expérientiels

La construction des connaissances et des savoirs ne se limite pas aux seuls
travaux de recherche. La mobilisation des acteurs de terrain (professionnels,
usagers, patients) a montré cormment les savoirs pratiques contribuaient a la
compréhension de la dynamique de l'épidémie, & 'adaptation des comporte-
ments populationnels et A limpact des différentes mesures.

Si des initiatives ont été développées localement pour permettre la participa-
tion des usagers d expertise opérationnelle, linsuffisance de fonctionnement
de la démocratie en santé au cours des premiers mois de la crise a été rappelée
A plusieurs reprises.
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Propositions

» Disposer de « relais » d'informations (remontant et descendant) dans
les différents territoires, dans 'ensemble des champs, sanitaire, social
et médico-social, et des lieux d'intervention (établissements, cabinets
de ville, domicile).

» Hors crise, développer les actions permettant de faire reconnaditre
lexpertise et les organisations qui participent & son élaboration aupres
des administrations en particulier territoriales.

» Intégrer dans l'expertise et le processus d’'aide d la décision, les élé-
ments d'organisation et de gestion (faisabilité, acceptabilité, y compris
en urgence) et rendre les productions plus opérationnelles.

» Hors crise, renforcer les processus permettant de recruter rapidement
(en urgence) des experts diversifiés.

Des organisations d’expertise en mesure de réagir en
situation de crise

Les organismes d'expertise nationaux se sont adaptés pour répondre a 'exi-
gence de réactivité. Ils ont pu compter sur linvestissement majeur de leurs
équipes et de leurs réseaux d'experts pour faire face a la surcharge de travail
sans précédent. Toutefois, une telle mobilisation, inédite par son ampleur et
sa durée, ne pourrait étre reconduite au regard de son retentissement sur les
individus et les organisations.

Les organismes d'expertise ont également capitalisé sur la maturité de leurs
organisations, en simplifiant et contractant les étapes de leurs processus et
méthodes de travail autant que possible. Ces modalités de fonctionnement ne
sauraient devenir une nouvelle normalité.

Un travail collaboratif entre institutions d’expertise, en synergie et complé-
mentarité, est essentiel en situation de crise, en particulier le partage et la
mutualisation de certaines activités. Une prise de recul partagée est utile pour
dégager des pistes d'optimisation.

Par ailleurs, la crise a montré le besoin de nouvelles compétences au sein des
organismes, en particulier la capacité de modélisation et d'analyse de données
massives.
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Propositions

» Au-deld du dispositif du plan de continuité d'activité, définir et forma-
liser une organisation et un processus d'expertise spécifiques de crise,
au sein des organismes d’expertise lorsqu’ils n'existent pas déjd.

» Veiller & ce que les organismes disposent de moyens humains néces-
saires pour répondre & leurs missions, notamment en situation de crise.

» En situation de crise, mobiliser le cas échéant, au sein des organismes
d'expertise, un regard réflexif (instance ou personnes qualifiées) qui
puisse apporter une analyse critique de leur fonctionnement et garan-
tir le respect des fondamentaux de 'expertise.

« Mettre en place des canaux et plateformes de partage (open data,
plateformes digitales) des syntheses de données et de connaissances
déja réalisées afin d'éviter les duplications inutiles.

» Dans une perspective d'efficacité et de réactivité, identifier, pérenniser
et entretenir des réseaux avec les organismes internationaux d'exper-
tise.

» Encourager des collaborations nationales et internationales (ex. ECDC,
HERRA) visant a articuler les travaux d'expertise scientifique.

» Poursuivre le développement de méthodes de productions rapides et
définir des criteres de qualité pour leur réalisation.

Renforcer la confiance par une communication adaptée
des organismes d’expertise

La communication des organismes d’expertise est essentielle particulierement
en situation de crise. Elle est un gage de transparence. Elle refléte le niveau
d'indépendance de l'expertise a l'égard du décideur et participe a la confiance
du public. Les besoins d'information étaient importants notamment en début
de pandémie et les médias ont rapidement sollicité des experts ou « présumes
experts ».

Le traitement médiatique a été massif et la multiplicité des intervenants, dans
un contexte institutionnel déja. complexe, a créé de la confusion et possiblement
un terreau favorable & la diffusion de fake news. Toutefois, certains médias,
institutions et collectifs de citoyens se sont mobilisés face aux dérives consta-
tées pour contrecarrer les fake news en diffusant des informations sur les faits,
contribuant ainsi & ['acculturation des différents pubilics.
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Propositions

Ces propositions ne sont pas spécifiques a la situation de crise.

» Renforcer la visibilité des instances d'expertise aupres du public.

» Communiquer régulierement, dans un langage accessible, sur toutes
les étapes du processus et du travail d'expertise, en particulier :
- communiquer les incertitudes et documenter les divergences d'ana-

lyse;

clarifier les aspects qui sont connus, partiellement connus, inconnus

etimpossibles & connditre ;

diversifier les supports de cormmunication (notamment les médias

numMériques) a destination des professionnels et du grand public ;

- s'appuyer sur des relais : professionnels de santé et de laccompa-
gnement social, médiation en santé, relais coommunautaires, élus
(interlocuteurs privilégiés des citoyens).

» Participer au développement de la culture scientifique et technique
par exemple en encourageant la participation des acteurs de l'exper-
tise publique en santé a des initiatives a destination du grand public
de type « les journées de la science ».

» Soutenir les experts dans 'exercice de la communication :

- préciser systématiquement la situation d'expertise (« d'ou s'exprime
lexpert ») avant toute intervention et déclarer sa situation relative
aux liens d'intérét ;

- distinguer ce qui reléve de la communication de faits scientifiques, de
travaux d’'expertise collective, de jugement ou d'une opinion person-
nelle et de la communication politique ;

- encourager la participation des experts & des formations, proposer
des séances de media training.
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Engagements de la HAS

» Confirmer le positionnement de la HAS comme un organisme mobili-
sable en situation d'urgence.

« |dentifier les besoins de données en situation de crise au regard des
missions de la HAS et de la nature de la crise.

» Suivre les travaux conduits au niveau national, relatifs aux évolutions
des Sl dans le champ médico-social, et engager une réflexion sur le
niveau d'implication de la HAS dans ce domaine.

» Participer aux dialogues entre organismes de recherche et d'expertise
publiques en santé.

» Créer une mission recherche & la HAS disposant des moyens adaptés
(ressources humaines et budget) pour commanditer et financer des
projets de recherche appliquée.

» S'inscrire dans le réseau et la communauté de recherche SHS - Santé
et développer des partenariats de recherche. A cette fin, identifier un
ou des référents SHS chargés de soutenir la transdisciplinarité (relais
avec les instances SHS extérieures : recherches, agences, etc.), animer
une réflexion interne et accompagner méthodologiquement, le cas
échéant, les collaborateurs dans cet exercice.

» Formaliser les organisations et identifier a prioriles missions et activi-
tés susceptibles d’'étre mobilisées en situation de crise au regard de la
nature de celle-ci.

» Poursuivre les réflexions sur les méthodes de production rapide des
recormmandations et des avis et définir les critéres de recours & ces
méthodes et les exigences de qualité.

« Renforcer en situation de crise, les moyens de veille et d'analyses
bibliographiques et mettre celles-ci & disposition des professionnels de
santé.

» Renforcer des collaborations avec les autres agences d’expertise en
France comme a l'étranger.
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Préambule, introduction

La pandémie liée a 'émergence d'un nouveau coronavirus SARS-CoV-2 a consti-
tué une urgence de santé publique et une crise sanitaire par son caractere inédit,
sa durée, son ampleur, sa succession de vagues épidémiques et son impact sur les
individus et les systemes sanitairest. Elle est & lorigine, dans le monde, de plus de
628 millions de cas confirmés et de plus de 6,5 millions de déces?. Depuis bientbt
trois années, incertitudes et avancements des connaissances se succedent et se
heurtent au rythme de l'urgence et de l'action qu'imposent les décideurs, mais qui
s'impose aussi a eux.

Mais la pandémie Covid-19 n'est pas uniguement une crise sanitaire, elle est glo-
bale, impactant la société dans son ensemble. Dans son éditorial du 26 septembre
2020, le rédacteur en chef de la revue The Lancet, Richard Horton, & ce propos,
invitait les lecteurs & reconsidérer la pandémie de Covid-19 plutdt comme une
syndémie, c'est-a-dire la rencontre entre une maladie virale (la Covid-19) et un
ensemble de pathologies chroniques, de facteurs environnementaux qui par leur
synergie aggravent les conséquences de ces maladies sur une population (1). La
crise sanitaire a bouleversé tous les aspects de la vie humaine (politique, social,
économique, religieux, familial, etc.) & 'échelle mondiale, au point que certains l'ont
qualifié de « fait social total »® devant étre abordé a travers une pluralité de regards
(2). La crise sanitaire arappelé la nécessité d'apprénender la santé dans toutes ses
dimensions.

1. Selon 'OMS : « Par “ crise ", on entend une situation instable de danger ou de difficulté extréme qui se
produit lorsque les systémes sanitaires locaux dont les individus dépendent sont débordés et ne peuvent
répondre aux besoins ou & une demande accrue. ».

wwuw.euro.uwho.int/ data/assets/pdf file/O007/77515/RC56 fdocO9revl.pdf.

2. Chiffres au 2 novembre 2022 - Coronawvirus : chiffres clés et évolution de la COVID-19 en France et dans
le Monde (santepubliquefrance.fr) - site consulté le 03/11/2022.

3. Selon lexpression de Marcel Mauss (pere de l'anthropologie) introduite en 1925 dans son Essai sur le
don.
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Dans un contexte de fortes incertitudes, voire d'inconnues dans les phases initiales
de la crise sanitaire, les pouvoirs publics ont sollicité largement les scientifiques
pour éclairer leurs décisions. La pandémie a ainsi mis en lumiére limportance de
lexpertise dans toutes ses finalités, qu'il s’agisse d'éclairer les décisions politiques ou
de guider les professionnels dans leur pratique clinique. Aussi, le sujet de U'expertise
en temps de crise s'est imposé naturellement commme sujet du rapport prospectif
2022 de la HAS.

La charte de l'expertise sanitaire vise les expertises réalisées dans le domaine de
la santé et de la sécurité sanitaire ayant pour finalité l'éclairage de la décision
publique. Or, la multiplicité des dimensions et questions que l'expertise a d0 appré-
hender au cours de cette crise, dépasse le strict champ du sanitaire et reléeve du
registre de la santé publique. Aussi avons-nous choisi d'utiliser le terme d'expertise
publique en santé qui rend mieux compte de la nature de l'expertise d mobiliser.

Ce rapport, dans une optique de prospective, se propose ainsi de montrer en quoi
la crise est venue:

* renforcer les principes de 'expertise publique en santé, mais aussi guestionner son
périmetre et son articulation avec la prise de décisions ;

e impacter 'écosysteme de l'expertise publique ;

 lancer de nouveaux défis en termes de production des connaissances, d'adapta-
tion des organisations et d'approche globale de la santé ;

révéler le besoin d'une communication appropriée et transparente vis-a-vis du
grand public, dans un contexte d'infodémie*.

e Cerapport n'a pas pour objet de traiter de la gestion de crise.

4, « Le mot-valise “ infodémie " se référe a la surabondance d'informations, certaines fiables et d'autres
non, observée au cours d'une épidémie. A linstar d'une épidémie, linfodémie se propage chez 'lhomme,
mais via les systemes d'information numériques et physiques. Les personnes ont alors du mal & trouver
des sources d'informations et des orientations dans lesquelles avoir confiance au moment ou ils en ont
besoin. » www.who.int/fr/publications-detail/9789240019508, p. 12.
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L'expertise en santé dispose
de fondamentaux bien établis
(charte de U'expertise sanitaire)

'expertise peut étre définie de multiples fagons®, nous proposons de retenir la défi-
nition citée par Iréne Thery dans un article sur la mission d’expertise en sciences
sociales (3) : « Au sens strict, le mot désigne une activité particuliere d'exercice
diagnostique du savoir en situation problématique, dans le cadre d’'une mission
intégrée & un processus décisionnel dont 'expert n'est pas maditre. » Cette définition
est suffisamment large pour couvrir toutes les formes et les domaines d’expertise.
'expertise & des fins d’éclairage de la décision publique se situe au carrefour de
plusieurs registres : scientifique - politique - démocratique.

'expertise publique dans le domaine de la santé fait 'objet d'une organisation
et d'un encadrement juridique spécifique. Ce cadre vise, entre autres, A renforcer
la confiance des citoyens dans cette expertise et les décisions qui en découlent. Il
repose sur les principes fondamentaux concernant, a priori, toute expertise d'aide
A la décision publique, mais il est particulierement structurant et prégnant pour les
organisations concernées et dans 'exercice de l'expertise par elle-méme. C'est ce
cadre qui est présenté et discuté ci-dessous.

5. Dans le dictionnaire Larousse en ligne (www.larousse.fr/dictionnaires/francais/expertise/32249, 'ex-
pertise signifie : « Examen de quelque chose en vue de son estimation, de son évaluation, etc. » Pour
'Académie frangaise (wWww.academie-francaise.fr/expertise-experience) : « Le nom Expertise désigne,
par exemple dans le domaine judiciaire, lexamen fait par un expert de telle ou telle situation, de tel ou tel
cas. Il ne doit pas étre employé avec le sens d’Expérience... Il ne doit pas non plus remplacer des termes
comme Compétence ou Savoir-faire. »
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Définitions et principes généraux de l'expertise publique
en santé

La loi relative au renforcement de la sécurité sanitaire du médicament et des
produits de santé (loi no 2011-2012 du 29 décembre 2011) a renforcé et précisé
lencadrement de 'expertise « dite » sanitaire et la transparence des liens d'intéréts
des experts & des fins de prévention des conflits d'intéréts®.

Ce processus d'encadrement s'inscrit dans la continuité de la norme AFNOR publiée
en 2003 (5)7, de la charte de 'expertise scientifique et technique - préconisée par
le Comité opérationnel « Recherche » du Grenelle de l'environnement en 2006 puis
proposée aux opérateurs de recherche frangais, quel que soit leur statut juridique,
en 2009 (6) -, des différentes réflexions et chartes de l'expertise et/ou déontolo-
gigques dont les agences et autorités se sont dotées, pour certaines deés leur création.

'expertise dans le domaine de la santé a des fins d’éclairage de la décision publique
est donc définie et encadrée par le Code de la santé publique® et la charte de l'ex-
pertise sanitaire que celui-ci prévoit.

Cette expertise dite « sanitaire » doit répondre aux principes d'impartialité, de
transparence, de pluralité, et de contradictoire, principes fondamentaux repris dans
le Code de la santé publique (article L.1452-1 du CSP). La charte approuvée par
décret en Conseil d’Etat en 2013 définit ce qu'est l'expertise sanitaire et précise ses
modalités de mises en ceuvre (7).

La définition de l'expertise dite « sanitaire »

La charte définit lexpertise sanitaire A partir des éléments suivants :

e la nature de l'activité d'expertise, précisée par la norme AFNOR NF X 50-110 :
« 'expertise s'entend, de facon générale, selon les termes de la norme AFNOR
NF X 50-110, comme un ensemble d'activités ayant pour objet de fournir & un
commanditaire, en réponse ala question posée, une interprétation, un avisou une
recommandation aussi objectivement fondés que possible, élaborés a partir des
connaissances disponibles et de démonstrations, accompagnées d'un jugement
professionnel. Cette définition s'applique également, comme le précise la norme,
lorsque l'organisme d'expertise et le commanditaire font partie de la méme orga-
nisation et lorsque l'organisme d’expertise se saisit lui-méme d'une question et
émet de son propre chef une interprétation, un avis ou une recommandation »° ;

» 'objet de l'expertise : éclairer le décideur et étayer sa prise de décision en santé
et sécurité sanitaire ;

6. Elle fait suite & « la mise & mal de U'expertise par le scandale du Médiator® » (4).

7. Cette norme « a pour objectif d'améliorer la maitrise des points clés de l'expertise et de permettre, si
besoin, une reconnaissance de la capacité & conduire des expertises. Il spécifie les exigences générales de
compétence et d'aptitude requises pour réaliser une expertise ».

8. Articles L.1452-1 & 1452-3 du CSP.

9. La norme précise : « La présente norme ne s'applique pas aux interprétations, avis et recommandations
émis en application des normes d'évaluation de conformité (inspection, essais, audit, etc.). La présente
norme ne traite pas des activités de conseil et de consultant. »
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e lesopérateurs:lescommissions, les conseils ou autorités et organismes mentionnés
au lde larticle L.1451-1 du CSP©:

e les commanditaires : le ministre chargé de la Santé et les mémes commissions,
conseils, comités ou agences et autorités sanitaires que ci-dessus.

La charte précise ce que n'est pas l'expertise sanitaire en excluant explicitement les
travaux visant a la seule production de connaissance, les expertises scientifiques
pour la sélection de projets d'étude ou de recherche et les expertises médicales
concernant un « individu » qui ne sont pas destinées A éclairer une décision sanitaire.

Les principes fondamentaux de l'expertise

Le CSP et la charte ont entériné des principes et modalités de fonctionnement glo-
balement adoptés par les organismes d’'expertise sanitaire. Leur inscription dans
le Code de la santé publique les a rendus opposables a ces organismes. La mise
en ceuvre de la charte doit permettre « de respecter les principes d'impartialité, de
transparence, de pluralité et de contradictoire, posés par l'article 1452-1 du CSP et
d'assurer la qualité de lexpertise au regard de la compétence et de lindépendance
de ceux qui la conduisent, de la tracabilité des sources utilisées, de la transparence
des méthodes mises en ceuvre et de la clarté des conclusions » (7).

La pluralité de Uexpertise et son caractere collectif/collégial sont indispensables a
la qualité de lexpertise, & son indépendance et son impartialité

Pour la charte de 'expertise sanitaire, 'expertise collective est une modalité & pri-
vilégier quand l'objet de l'expertise est particulierement complexe ou nécessite une
expertise pluridisciplinaire (7).

Dans tous les cas, un collectif pluraliste en termes de connaissances, compé-
tences et expériences, tant du point de vue des disciplines scientifiques, incluant
les sciences humaines et sociales, que des savoirs opérationnels et expérientiels
apportés par les professionnels, les usagers et membres d’'associations, permet
de traiter toutes les dimensions du sujet. Il permet notamment de réduire les biais
méthodologiques liés au risque que l'expertise « .. se focalise sur certaines données
scientifiques, souvent celles des sciences dites “dures”, et néglige alors les dimen-
sions socioculturelles de son objet.. » (8). Outre les connaissances disponibles, l'avis
ou la recommandation se fonde sur le jugement des experts, jugement construit
dans la collégialité, tenant compte de 'expérience de chacun ; la pluralité étant de
ce point de vue indispensable.

10. Comités de protection des personnes (CPP) ; Commission de conciliation et d'indemnisation (CCl);
Office national d'indemnisation des accidents médicaux, des affections iatrogénes et des infections
nosocomiales (ONIAM) ; Etablissement francais du sang (EFS) ; Agence nationale chargée de la sécurité
sanitaire de l'alimentation, de l'environnement et du travail (Anses) ; Agence nationale de santé publique
(ANSP - Santé publique France) ; Institut national du cancer (INCa) ; Agence de la biomédecine (ABM) ;
Agences régionales de santé (ARS) ; Groupement d'intérét public, dénommeé « Plateforme des données de
santé » ; Agence nationale de sécurité du médicament et des produits de santé (ANSM) ; Haute Autorité de
santé (HAS) ; Institut de radioprotection et de sUreté nucléaire (IRSN) ; Autorité de sUreté nucléaire (ASN).
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L'indépendance de chacun des experts est un des leviers de l'indépendance et
de limpartialité de lexpertise, mais n'est pas le seul (9). Le nombre et la diversité
des experts peuvent « neutraliser » les dépendances individuelles et, & travers la
collégialité, contribuer & l'objectif d'indépendance de 'expertise, & son impartialité
(10-12), sous conditions toutefois du respect des principes du contradictoire et de
transparence.

'expertise répond en général & une situation d'incertitude qui impose de faire des
choix argumentés. Outre une méthode rigoureuse d'évaluation et d’'analyse des
données disponibles, c'est & travers la confrontation des connaissances, des don-
nées et des opinions, la discussion contradictoire que se construit la collégialité et
que le College parvient & un avis scientifiguement argumenté (10). Chaque expert
doit donc étre libre d’exprimer son opinion mais, dans le cadre de l'expertise, il doit
aussi faire état de ses éventuels liens d'intéréts en rapport avec le sujet (ses colle-
gues savent alors « d'ou il parle ») (7).

La transparence est une condition de la confiance

La transparence doit permettre, si non de juger, au moins d'apprécier la qualité,
lindépendance et limpartialité de l'expertise. Elle devrait concerner 'ensemble du
processus, de la sélection des experts (qui peut se faire sur appel & candidatures)
au « produit final » de l'expertise.

La publication des documents relatifs & ce processus contribue & la transparence.
Le CSP prévoit bien la publication des déclarations publiques d'intéréts des experts
(DPN* ainsi que celle des comptes rendus des séances des commmissions, conseils et
instances consultés dans le cadre d’'une décision administrative!?, La publication du
produit final de U'expertise n'est pas évoquée, y compris dans la charte ; les regles/
modalités de publication relévent donc de chacune des structures concernées et
sont variables. Nous y reviendrons. En revanche, le contenu du produit final de
lexpertise est précisé?®?,

Pour les experts, la transparence doit aussi étre comprise comme un élément contri-
buant & garantir leur indépendance vis-a-vis du décideur/commanditaire.

11. Article L1451-1 du CSP.

12. Article L1451-1-1 du CSP.

13. « ... décrit explicitement la méthode utilisée pour sélectionner 'ensemble des données utilisées lors de
linstruction et de la réalisation de Uexpertise, et cite, en particulier, les sources qui fondent les conclusions
de l'expertise ... caractérise, autant qu'il est possible de le faire, la robustesse qui peut étre attribuée & ses
conclusions ... et identifie explicitement les points que 'état des connaissances disponibles ne permet pas
de trancher avec une certitude suffisante. Il est également fait état des avis divergents ou minoritaires » (7).
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L'expertise dans le champ de U'action sociale et médico-sociale:
une expertise intrinséquement liée aux savoirs issus de l'expérience

Dans le champ de l'action sociale et médico-sociale, « 'expertise » telle que
définie par la norme AFNOR (c’est-a-dire un ensemble d’activités qui fournit &
un commanditaire une réponse a une question posée A partir de connaissances
etde méthodes élaborées) est moins structurée et encadrée que dans le champ
sanitaire. lemploidu terme « expertise » y est plus récent et fait généralement
référence a une expertise individuelle et professionnelle ; le terme « expertise »
est par exemple utilisé pour décrire le métier d’éducateur spécialisé?®.

Pour autant, lactivité d’expertise collective (pour la prise de décisions publiques)
existe bel et bien, méme si elle n'est pas nommée comme telle. Elle est
ancienne et repose sur la collaboration de plusieurs catégories d'acteurs : les
professionnels, les organisations, les personnes accompagnées et les acteurs
de la recherche, en particulier la recherche en sciences humaines et sociales
et la recherche sur le travail social. Les professionnels du travail social et de
lintervention sociale « sont formés a 'expertise sur autrui, c'est-a-dire sur
des aspects de connaissance des publics (4 entendre commme un ensemble
de savoirs spécialisés qui forment une grille de lecture de lindividu et de sa
situation)» (13). Au-deldade laccompagnement des personnes, leur intervention
a vocation aussi a proposer des réponses « d des structures qui dans le monde
delasanté, destransports, du logement, de la petite enfance, etc. ont besoin de
monter en compétences pour s'adresser & différents publics » (15). A ce titre, les
travailleurs sociaux et les professionnels de l'intervention sociale sontde plus en
plus mobilisés par différents décideurs - qu'ils soient publics (Etat et collectivités
territoriales) ou privés (organisation pour laquelleils travaillent) - en demande
d’analyse de besoins (élaboration de schémas territoriaux, diagnostics, veille,
etc.). Cette expertise estintrinsequement liée aux « savoirs issus de l'expérience
des personnes bénéficiant d’'un accompagnement social »*¢ et est tres présente
dans le domaine de 'addictologie, la lutte contre le VIH, la santé mentale, les
maladies chroniques, les handicaps physiques et psychiques, la protection de
lenfance, laction sociale et médico-sociale en général. D'ailleurs, & l'occasion
de la conférence des métiers de laccompagnement social et médico-social, le
Premier ministre a demandé au Haut Conseil du travail social (HCTS) d’élaborer
un référentiel de formation des professionnels du travail social intégrant
notamment l'expertise des personnes accompagnées elles-mémes.

14. Comme précisés dans deux rapports récents : Livre vert 2022 du travail social du HCTS (13) et le rap-
port de Denis Piveteau du 15 février 2022, Experts, acteurs, ensemble... pour une société qui change. Wuwuw.
gouvernement.fr/upload/media/default/0001/01/2022 03 experts_acteurs ensemble rapport fina-
lannexes.pdf

15. La définition officielle du métier d'éducateur spécialisé mentionne qu'il [léducateur spécialisé] déve-
loppe une fonction de veille et d’expertise qui le conduit & étre interlocuteur et force de propositions pour
lanalyse des besoins et la définition des orientations des politiques sociales ou éducatives des institutions
quilemploient [éducateur spécialisé - annexe 1: référentiel professionnel (14)].

16. Définition du travail social art. D.142-1 du CASF (décret n° 2017-877 du 6 mai 2017 selon la définition
rédigée par le HCTS).
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Les dispositions de la charte relatives & la méthode

L'organisme en charge de 'expertise sanitaire a la responsabilité du choix et de
la mise en ceuvre des méthodes adaptées aux questions posées. Toutefois, la
charte de l'expertise sanitaire impose « la complétude des données ou de l'état
des connaissances existant sur la question posée ; la confrontation de différentes
opinions, théses ou écoles de pensées ; expression et 'argumentation d'éventuelles
positions divergentes ». Indispensables a la qualité de 'expertise, ces dispositions
contribuent également & répondre aux principes de pluralité et de contradictoire.

Le choix des experts : le primat de la compétence

« 'expert est celui qui sait quelque chose sur un sujet et le met & la disposition de
celui qui le consulte ou l'entend. » « Devient expert celui qui d'une part estime avoir
les qualifications requises et d'autre part est reconnu comme tel par l'entité qui le
désigne. On peut donc affirmer que c’est sa désignation qui fait l'expert » (12).

La charte de 'expertise sanitaire précise que c’est lorganisme en charge de Uexper-
tise qui est responsable du choix des experts.

La compétence, la connaissance du sujet traité, est la « considération qui doit pré-
sider & la désignation des experts » ; ce « primat » de la compétence est impératif
méme s'il ne garantit pas la loyauté et lindépendance ou limpartialité de expert
(12), ces éléments devant étre pris en considération dans un second temps.

La nécessité de recourir & des experts ayant une compétence scientifiue ou une
expérience professionnelle leur conférant une connaissance approfondie dans une
des dimensions de 'expertise, ne fait pas débat et est clairement inscrite dans la
charte de l'expertise sanitaire.

Le recours en tant qu'experts d des personnes ayant une connaissance/des savoirs
non scientifiques, Mmais résultant de leur propre expérience d'usager ou associative,
progresse dans le champ sanitaire ces dernieres années (cf. encadré sur l'expertise
dans le champ de l'action sociale et médico-sociale).

Récemment, le Réglement européen sur ['évaluation des technologies de la santé!’
a précisé notamment que « les patients atteints de la maladie » sont & considérer
parmi les experts pouvant contribuer aux « évaluations cliniques communes et
consultations scientifiques communes ».

La charte de lexpertise sanitaire, notamment & travers les critéres de sélection
qu’elle préconise (expérience professionnelle et pour les chercheurs, publications),
laisse A penser qu’elle exclut implicitement la participation de ces experts « non
scientifiques ». Elle devrait étre clarifiée sur cet aspect. Outre lapport d'une « exper-
tise expérientielle », la participation de ces experts contribue & la transparence du
processus d'élaboration de l'expertise. Toutefois, le risque de n'étre qu’un usager/
associatif alibi ne peut étre écarté (cf. infra).

17. Réglement (UE) 2021/2282 du Parlement européen et du Conseil du 15 décembre 2021 concernant
l'évaluation des technologies de la santé et modifiant la directive 2011/24/UE.
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Ces experts non scientifiques peuvent contribuer & 'expertise pour leur savoir
expérientiel et non en tant que parties prenantes. La charte de 'expertise sanitaire
précise d'ailleurs que la décision, et non l'expertise, peut s'appuyer si besoin sur les
points de vue des parties prenantes c'est-a-dire « ..les personnes ou groupes concer-
nés ou susceptibles de l'étre, directement ou indirectement, par les conséquences
de cette décision, notamment, les associations, les acteurs économiques ou profes-
sionnels ou qui représentent lintérét général des groupes concernés ».

Lindépendance des experts, condition nécessaire & une expertise indépendante
etimpartiale

Limpartialité de 'expertise est indispensable a sa qualité scientifique, d sa légitimité
et & sa crédibilité. Cette impartialité peut étre remise en cause en cas de suspicion
de conflits entre un ou des intéréts des experts et l'intérét général (10).

L'organisme en charge de l'expertise doit prévenir et gérer les conflits d'intéréts &
travers lanalyse des déclarations publiques d'intéréts des experts et des avantages
et rémunérations percus publiés par les industriels dans « transparence santé »*,

Un lien d'intérét n'est pas synonyme de conflit ou méme de risque de conflit, c'est
lanalyse du lien (sa nature, son intensité) au regard du sujet d’expertise qui déter-
mine le risque (12).

Sans parler de relations délictuelles (avantages, rémunérations, pour influencer
la décision d'un comité, d'une commission), les liens les plus a risque de conflit
d'intéréts restent les coopérations des experts avec le secteur privé, en particulier
avec les industriels des produits de santé, d travers le financement de contrats de
recherche, d'essais thérapeutiques, ou directement de travaux de consultants, de
vacations, de subventions pour les associations, sociétés savantes, etc. Linfluence
peut s'exercer sur 'expert de fagon indirecte, inconsciente (8).

Au-deld des risques visant les liens d'intéréts financiers, les experts chercheurs, pro-
fessionnels de santé ou usagers *° peuvent avoir des liens d'intéréts intellectuels ou
institutionnels, du fait de leur histoire personnelle, de leurs ambitions et convictions,
de leur appartenance a une école de pensée, d leur association, etc. Ces liens d'inté-
réts susceptibles de constituer des conflits, sont aussi constitutifs de leur expertise et
sontindissociables de leurs connaissances et compétences d'intérét pour 'expertise.
« C'est la compétence qui prime ; or, l'expert menacé de conflit intellectuel est sans
doute un excellent connaisseur du sujet : se priver de son expérience confinerait &
labsurde » (12). U'expertise collective et pluraliste est un moyen de neutraliser ces
éventuels conflits.

18. wwuw.transparence.sante.gouv.fr/pages/accueil/

19. Cf. avis du CEU de la HAS, juillet 2019, point 3 : www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2019-
10/cr_conseil engagement usagers 2019-07-09.pdf. « Les personnes ci-dessous désignées en tant
qu'“usager” ou “personne concernée” sont des personnes ayant une expérience directe ou indirecte de
la maladie ou de la situation clinique ou sociale en lien avec ces travaux (patient, personne malade, per-
sonne en situation de handicap ou de précarité, famille, proches, pair-aidants, bénévoles associatifs, etc.).
Elles ont participé aux travaux a titre individuel. Leur participation a été proposée & la HAS par le biais des
associations citées ci-dessous, appel & candidature ou sollicitation directe. »
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Ces éléments, sans remettre en cause la nécessité de prévenir et de gérer les conflits
d'intéréts, matériels et intellectuels, soulignent limportance i) des dispositions de
chacune des institutions concourant & la transparence (publications des processus
et des avis/recommandations et rapports de l'expertise, des guides déontolo-
giques, méthodologiques, etc.), & la pluralité (composition des groupes de travail et
des commissions, du Collége...), au contradictoire ; i) de prendre en considération
d'autres « qualités » de U'expert, en particulier, son intégrité et son attachement au
jugement de ses pairs, son sens du service public et de lintérét général°.

Déontologie au sein des institutions réalisant des expertises

Les organisations chargées de réaliser des expertises sont soumises au respect
d’'une charte d’'expertise en fonction de leur activité : expertise sanitaire ou
recherche.

Les organisations ayant des activités d'expertise sanitaire telles que 'Agence
nationale de sécurité du médicament et des produits de santé (ANSM),
'Agence de la biomédecine (ABM), 'Agence nationale de sécurité sanitaire de
lalimentation, de lenvironnement et du travail (Anses), la Haute Autorité de
santé (HAS), lInstitut national du cancer (INCa), Santé publique France, ou le
Haut Conseil pour lasanté publique (HCSP), ont pour objet d’éclairer le décideur
et d'étayer sa prise de décision en matiére de santé et de sécurité sanitaire.
Ces organisations doivent respecter la charte de 'expertise sanitaire (7) qui
précise en particulier, la notion de lien d’'intéréts, les cas de conflit d’'intéréts
et les modalités de gestion d’éventuels conflits et les cas exceptionnels
dans lesquels il peut étre tenu compte des travaux réalisés par des experts
présentant un conflit d’intéréts.

Les agents et experts internes ou externes a lorganisation, qui participent
a la réalisation de l'expertise sanitaire ou a sa validation par les instances
de lorganisation, sont tenus d'établir une déclaration d’intéréts. Il en va de
méme pour les responsables des centres nationaux de référence (CNR) liés
a Santé publique France.

Le respect des principes déontologiques et de lindépendance de l'expertise
est garanti par divers moyens : un déontologue, un comité de déontologie et
de prévention des conflits d'intéréts, un comité d’éthique, une charte ou code
de déontologie, un guide des déclarations d'intéréts et de gestion des conflits
d'intéréts, ou encore un service « déontologie, éthique et probité », etc.

20. Cf. la liste des qualités de l'expert « idéalisé » de la norme AFNOR, NF X 50-110 : « Les qualités person-
nelles de l'expert, au méme titre que sa compétence, contribuent fortement & la fiabilité de l'expertise
et de ses résultats. Il convient que l'expert soit : a) integre, juste, sincére, honnéte et discret, respectueux
des régles déontologiques de sa profession ; b) ouvert d'esprit, soucieux de prendre en considération des
idées ou points de vue différents, tout en conservant un esprit critique et indépendant; c) perspicace, per-
sévérant, mditre de i, capable de comprendre et de s'adapter consciemmment et instinctivement aux
situations rencontrées ; d) capable d'observer, d'analyser et de tirer des conclusions fondées sur un rai-
sonnement et une analyse logique ; e) capable de décrire des situations et des phénomenes complexes
sous des formes verbales ou écrites compréhensibles. »
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Lesorganisations ayant des activités de recherche - y compris dans le champ
del'actionsociale -, telles que le CNRS, lInserm, lEHESP se réferent d la charte
nationale de l'expertise scientifique et technique (6). Les experts internes
ou externes a l'organisme ne sont pas soumis a l'obligation de remplir une
déclaration publique d’intéréts. Néanmoins, 'organisme doit publier selon ses
propres modalités tout lien d'intérét entre les experts mobilisés et les parties
concernées par l'expertise.

Dans le champ de laccompagnement social et médico-social, il n'existe pas
de charte d’expertise similaire & la charte d’expertise sanitaire, toutefois, les
professionnels sont soumis aux regles et principes déontologiques (ex. : code
de déontologie des assistants de service social, avis et recommandations du
HCTS?! chargé d’élaborer des éléments de doctrine en matiere d'éthique et
de déontologie du travail social via notamment la Commission « Ethique et
Déontologie »).

La relation expertise-décision, experts-décideurs, une « zone » & risque

La charte de 'expertise précise que 'organisme en charge de 'expertise est respon-
sable de son organisation, des méthodes et de leur mise en ceuvre.

Concernant le rapport avec le pouvoir de décision, guand cormmanditaire et orga-
nisme en charge de l'expertise sont différents, « lobjet, le calendrier, et les conditions
de réalisation de l'expertise font 'objet d’'une concertation entre lorganisme chargé
de lexpertise et le cormmanditaire de lexpertise, selon des modalités adaptées au
contexte et au degré d'urgence », formalisée par un accord écrit, précisant s'ily a
lieu, lassociation ou la consultation de parties prenantes, les modalités de présen-
tation des conclusions pour une éventuelle clarification avant rendu définitif (7).

En situation de grande incertitude scientifique (par exemple lors de 'émergence de
nouvelles menaces) et/ou de débats sociétaux relevant de 'éthique, seul le pouvoir
politique a la légitimité pour prendre des décisions notamment pouvant affecter la
liberté des individus (8, 12).

Cependant, la prise de risques pour les décideurs politiques peut les conduire &
se «retrancher » derriere le seul avis scientifique ou & multiplier les demandes
d'expertise. « Si la décision & prendre expose ¢ un risque politique, UEtat peut avoir
avantage en matiére de risque sanitaire a fonder sa décision sur un avis scientifique
qui déchargera la responsabilité politique.

21. Le HCTS produit des avis et assiste le ministre chargé des affaires sociales sur toutes les questions qui
concernent le travail social et le développement social. Il élabore des éléments de doctrine en matiere
d'éthique et de déontologie du travail social et de diffusion des bonnes pratiques professionnelles. I for-
mule des avis et recommandations concernant les évolutions & apporter aux pratiques professionnelles. Il
réalise a cet effet des travaux d'observation, d'évaluation et de recherche sur le travail social. Il dispose de
plusieurs commissions, dont la Commission « Ethique et Déontologie » chargée de produire, aprés saisine
du président du HCTS des travaux pour sécuriser et mieux outiller les professionnels sur leurs obligations
(production de fiches techniques par exemple sur le partage d'informations & caractére personnel, appui
aux interventions collectives du travail social dans le champ du développement social, etc.
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Dans certaines circonstances, 'Etat peut alors étre enclin & tenter d'influer préa-
lablement sur l'avis des experts qu'il sollicite » (ex. de l'ltalie)?? (10). Que le politique
tente réellement d'influencer les avis ou que le soupgon d'une telle tentative s'ins-
talle conduit & mettre en doute lindépendance et limpartialité de 'expertise, donc
des experts, et ne permet pas un réel débat sur celle-ci.

Quelle que soit la situation, le décideur politique peut faire de l'expert un usage
instrumental (le solliciter pour apporter des connaissances utiles d sa décision), un
usage rhétorique en cherchant a légitimer des décisions déja prises, ou utiliser la
figure de l'expert comme « repoussoir », en cherchant la confiance des citoyens en
partageant leur défiance vis-a-vis des experts ou de certains d'entre eux (16).

Dans les situations de crise, il est nécessaire de maintenir, voire renforcer la transpa-
rence des processus dans leur ensemble, c’est-a-dire de l'expertise et de la décision.
Dans tous les cas, lexpertise Nn'est pas et ne peut pas étre le seul élément sur lequel
la décision repose, cela doit étre explicité. La décision peut donc étre différente des
conclusions de l'expertise mais la population doit savoir et comprendre pourquoi. Le
processus délibératif doit étre transparent, de maniére a garantir la confiance et le
principe démocratique.

Une charte de l'expertise dite « sanitaire » a préciser ?

Le terme sanitaire « concerne la législation, les organismes, les mesures mises
en ceuvre pour la conservation de la santé publique, de 'hygiéne collective et
la préservation de l'environnement »23 et le Code de la santé publique précise
que la charte de l'expertise sanitaire s'applique aux expertises (ou activités
d’expertise) réalisées dans lesdomaines de lasanté et de la sécurité sanitaire?*,
Toutefois, le terme « expertise sanitaire » semble renvoyer & un champ
restreint, principalement de la sécurité sanitaire et surtout, ne correspondant
pas a une approche globale de la santé. Par exemple, Mr Truchet dans son
rapport maintes fois cité précise « La charte de l'expertise sanitaire précitée
constitue une excellente base de départ, mais incompléete et limitée aux
expertises sanitaires, sans s'étendre en l'état actuel des textes, aux expertises
environnementales et alimentaires » (12).

22. «Unrécent proces en Italie mena & la condamnation d'experts ayant rassuré les habitants de la région
de L'Aquila quant au risque d'un grave séisme. Celui-ci survint six jours plus tard tuant 309 personnes
[6] Edwin Cartlidge, "Prison Terms for L'Aquila Experts Shock...". Lenquéte révéla que les experts avaient
pu, avant de rendre leur avis, &tre soumis & des pressions de la part du responsable représentant 'Etat en
matiére de sécurité civile [7] Edwin Cartlidge, « Convictions Leave Italy's Civil Protection... » (10).

23. wwuw.cnrtl.fr/definition/sanitaire.

24. solidarites-sante.gouv.fr/prevention-en-sante/securite-sani-taire/#: ~:text=La%20s%C3%A-
9curit%C3%A9%20sanitaire%20se%20d%C3%ASfinit.la%20responsabilit%C3%A9%20des %20
pouVvoirs%20publics.
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Or, les expertises environnementales et alimentaires mises en ceuvre par
'Anses ont comme finalités la préservation de 'environnement, de lasanté et
du bien-étre animal pour eux-mémes et dans une perspective de préservation
et de protection de la santé des individus et des populations.

On peut s’étonner de cette limitation juridique qui semble exclure du champ
de l'expertise dite « sanitaire », la santé environnementale telle que définie
par 'OMS?5. Cela souléve également la question de la place du secteur social
et médico-social dans le champ de la santé publique, en lien avec 'approche
de la santé globale.

Par dilleurs, les organismes de recherche ne sont pas concernés par lacharte
de l'expertise sanitaire, alors qu'ils peuvent étre sollicités pour contribuer ou
réaliser intégralement une expertise collective.

Sans réinterroger les principes fondamentaux de 'expertise énoncés dans
le Code de la santé publique et indépendamment de la crise sanitaire, il
conviendrait peut-étre de s'interroger sur 'opportunité de revoir le champ
de la charte apres dix ans de pratique pour l'adapter aux nouveaux enjeux
d'une approche de santé globale.

Quoi gqu'il en soit, ce n'est pas tant la couverture par la charte qui importe,
maiis bien les principes fondamentaux de l'expertise énoncés dans le Code de
la santé publique et la définition, & travers la charte, d'un cadre opérationnel
visant leur mise en ceuvre. Celui-ci, trés axé sur la prévention et la gestion
des conflits d’'intéréts, peut sans doute étre amélioré, mais il constitue un
référentiel commun. Il s'agit ainsi de s'interroger pour chaque organisme sur
ses regles et pratiques au regard de ce référentiel, de les faire évoluer pour
s'adapter aux missions, situations d’expertises et conjoncturelles, sans une
vision rigoriste, mais dans une perspective de préservation et d’amélioration
continue de la qualité.

25. D'apres 'OMS, la santé environnementale comprend les aspects de la santé humaine, y compris la
qualité de la vie, déterminés par les facteurs physiques, chimiques, biologiques, sociaux, psychosociaux et
esthétiques de notre environnement. Elle concerne également la politique et les pratiques de gestion, de
résorption, de contrdle et de prévention des facteurs environnementaux susceptibles d'affecter la santé
des générations actuelles et futures.
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L'expertise publique en santé:
un écosysteme qui s’est
complexifié pendant la crise

Un environnement complexe avec des fragilités déja
repérées

Le systeme « d’expertise sanitaire », mis en place dans les années 1990, repose glo-
balement sur le modele des agences nationales qui existait déja dans de nombreux
pays et lui garantissait une certaine autonomie. Depuis trente ans, ce systeme n'a
pas été remis en cause, mals, au décours de crises et scandales sanitaires, il s'est
développé et a évolué (fusions, évolutions des missions, créations de nouvelles
structures) (16, 17). Comme déja évoqué, notamment du fait de ces évolutions et
de celles des concepts et du contexte, dans la suite du texte, nous substituerons
aux termes systéme d’expertise sanitaire ceux de systéme d’expertise publique en
santé.

Une dizaine d’'organismes nationaux ont actuellement pour missions et fonctions
lexpertise publique en santé?®. Ils different évidemment par le périmeétre de leurs
missions, Mmais également par leurs statuts juridiques, leurs champs de compé-
tences et leurs organisations de travail. Nous tentons ci-dessous une description
synthétique de ce systeme complexe, en particulier & travers les institutions que
nous avons rencontrées (cf. annexe 1: Monographie des organismes d'expertise
sanitaire rencontrés).

26. En se référant au titre V « régles déontologiques et expertise sanitaire » du Code de la santé publique
(articles L.1451-1 et suivants) : 'EFS, 'Anses, 'ANSP ou SpF, l'INCa, 'ABM, 'ANSM, l'IRSN, 'ASN, la HAS, le
HCSP ; d'autres agences existent dans le domaine de la santé, mais ne sont pas visées par ces articles,
U'ANAP, 'ATIH, par exemple.
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Le périmeétre de leurs missions

En simplifiant les missions des uns et des autres, le systeme d’expertise publique en

santé s'organise du point de vue des champs couverts, comme suit :

* Uneagence, Santé publique France centrée sur les populations, avec pour missions:
la surveillance de 'état de santé de la population, la veille et l'alerte, la promotion
delasantéetlaréductiondesrisques, lamélioration des comportements de santé
A travers la prévention, 'éducation a la santé ;

» des «agences » et autoritésindépendantes, centrées sur les déterminants/risques
de santé non liés aux individus : concernant « 'environnement », 'Anses, pour !'ali-
mentation (au sens qualité et sécurité des aliments), le travail (en lui-méme et les
expositions environnementales associées), et 'environnement (eau, air, sol) ; 'IRSN
et 'ASN concernant exposition aux rayonnements ionisants environnementale,
professionnelle, ou liée aux soins ; concernant le systeme de soins : 'ANSM pour
tous les produits de santé, 'ABM pour les produits du corps humain, hormis le sang,
lEFS pour la transfusion et les autres utilisations des produits sanguins, la HAS pour
la régulation du systeme de soins par la qualité et l'efficience ;

o dédié A « une pathologie », le cancer, I'INCa, créé pour « concrétiser une politique
publique ayant fait l'objet d'un chantier présidentiel » (17) ;

* avec une approche globale de la santé publique, non spécialisée par domaine,
le HCSP?7.

Cette présentation synthétique ne doit pas occulter les zones de recoupement
des champs et des missions. Par exemple, la surveillance de l'état de santé de la
population comprend l'épidémiologie descriptive des pathologies et de leurs déter-
minants, donc la possibilité de recoupement entre les travaux de Santé publique
France et de 'Anses. Ces « recoupements » ne signifient pas travaux redondant
mais complémentaires gréce aux approches différentes et sous condition d'une
coopération entre agences qui s’est construite au fil du temps.

Cependant, la transversalité des travaux du HCSP et surtout la possibilité pour le
ministére de le saisir sur toutes questions de santé publique quelle qu’en soit la « gra-
nularité » peuvent introduire de la confusion sur ses missions et son réle au regard
de ceux des autres organismes, notamment de la HAS sur des questions de prise en
charge thérapeutique. Ce constat, partagé avec le président du HCSP, préexistait &
la crise sanitaire de la Covid-19.

Dans le champ social et médico-social, 'écosysteme est tout aussi complexe?®, Aux
cotés de la commmission réglementée du social et du médico-social de la HAS et de
la Caisse nationale de solidarité pour 'autonomie (CNSRA) s'ajoutent différentes
instances organisées principalement par type de « publics » ou dans une logique
transversale. Ces comités sont composés d’experts et de parties prenantes.

27. www.hcsp.fr/Explore.cgi/Hcsp.
28. solidarites-sante.gouv.fr/ministere/acteurs/instances-rattachees, page consultée le 17/10/2022.
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e Transversal

- LeHaut Conseilde la famille, de lenfance et de l'age (HCFER)?° placé auprés du
Premier ministre, ilapporte aux pouvoirs publics via ses trois Conseils (Conseil de
l&ge, Conseilde 'enfance et de ladolescence, Conseilde lafamille) une expertise
prospective et transversale sur les questions liées a la famille et & 'enfance, &
lavancée en &ge, & adaptation de la société au vieillissement et a la bientrai-
tance dans une approche intergénérationnelle ;

- Le Haut Conseil du travail social (HCTS), rattaché au ministre des Solidarités, il
assiste le ministre sur toutes questions relatives au travail social et au dévelop-
pement social, il a pour mission d’élaborer des éléments de doctrine en matiere
d’éthique et de déontologie et de diffusion des bonnes pratiques, formuler des
recommandations et des avis concernant les évolutions d.apporter aux pratiques
professionnelles.

e Handicap
- le Conseil national consultatif des personnes handicapées (CNCPH), placé aupres
du Premier ministre est une Instance & caractere consultatif chargée d’assurer
la participation des personnes handicapées ou de leurs représentants a l'éla-
boration et la mise en ceuvre de la politique du handicap.
e Lutte contre l'exclusion
- Le Conseilnationaldes politiques de lutte contre la pauvreté et 'exclusion sociale
(CNLE), placé auprés du Premier ministre, est une instance représentative des
principaux décideurs et acteurs, institutionnels et associatifs, impliqués dans la
mise en ceuvre des politiques de lutte contre la pauvreté et ['exclusion sociale.
Le CNLE compte 65 membres dont la moitié sont des personnes en situation de
précarité. Depuis décembre 2019, ilafusionné avec Observatoire nationalde la
pauvreté et l'exclusion sociale (ONPES) quis’est transformé en comité scientifique
permanent chargé de renforcer l'expertise du conseil. Le secrétariat général du
CMLE est assuré par la DGCS.
¢ Enfance en danger
- Le Conseilnationalde la protection de lenfance (CNPE), placé aupres du Premier
ministre, est chargé de favoriser la coordination des acteurs de la protection de
lenfance. Lereglementintérieur du CNPE mentionne que le bureau peut créer, en
fonction du programme de travail, un ou plusieurs groupes de travail, spécifiques
et temporaires, chargés de préparer les préconisations, les avis et les rapports.
'objet, la composition et la durée de ces groupes de travail sont arrétés par le
bureau. Le bureau peut également comme le conseil auditionner des personnes.

Il existe en complément différents opérateurs organisés sous forme d'agences
ou d'associations ayant des missions plus opérationnelles, telles que 'Agence
francaise de l'adoption, 'Agence nationale d'appui & la performance des établis-
sements de santé et médico-sociaux (Anap), le Groupement d'intérét public (GIP),
Enfance en danger qui rassemble Observatoire national de la protection de l'en-
fance (ONPE) et le Service national d'accueil téléphonique de l'enfance en danger
(SNATED), 'Agence nouvelle des solidarités actives (ANSA), 'Agence nationale de
la cohésion des territoires (ANct), etc.

29. www.hcfea. fr.
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Des missions d’aide & la décision, mais aussi de décision

Les structures composant le systeme d’expertise publique en santé ont différents
réles/compétences relatives a la décision, allant d'un réle consultatif d'expertise
d'aide & la décision, en passant par des fonctions de régulation, comme la HAS
(avec la certification des établissements et 'accréditation des professionnels),
jusqu’a des fonctions de police sanitaire (délivrant autorisation, interdiction ou
sanction) & linstar de UANSM ou 'Anses. Ces différents « réles » peuvent coexister
au sein d'une Mméme structure qui peut alors étre & la fois opérateur et comman-
ditaire d'expertises selon la mission considérée. Certaines missions par exemple
d'autorisation, de contréle, de certification, d'accréditation, etc., ne sont pas des
missions d’'expertise, mais peuvent s’appuyer sur des travaux d'expertise pour fixer
les normes et criteres d’évaluation utilisés.

Des statuts juridiques différents qui déterminent le niveau
d’'indépendance a l'égard du décideur

Les organismes d’expertise ont trois types de « statut » d'un point de vue juridique :

* lescommissions, comités, et autresinstances consultatives ne sont pas des « struc-
tures » autonomes, elles ne disposent pas de budget et de personnel en propre :
le Haut Conseil de la santé publique, sous tutelle du ministre de la Santé*°; la
Conférence nationale de santé, placée auprés du ministre de la Santé ; le Haut
Conseil du travail social, le Haut Conseil de la famille, de 'enfance et de U'age, le
Conseil national consultatif des personnes handicapées, etc., placés aupres du
ministre de la Santé ou du Premier ministre3* ;

e les organismes autonomes disposent, en propre, d'un budget et de personnel,
etc., mais sont sous tutelle d'un ou plusieurs ministeres en tant qu'Etablissement
public administratif (EPA), Etablissement public industriel et commercial (EPIC),
Groupement d'intérét public (GIP) ou Groupement d'intérét économique (GIE).
L'ANSM, Santé publique France, 'ABM sont des EPA sous tutelle du ministere de
la Santé et de la prévention (MSP), 'Anses est un EPA sous tutelle des ministeres
de la Santé, de 'Environnement, de 'Agriculture, du Travail et de la Consomma-
tion ; 'INCa est un GIP constitué entre 'état et des personnes morales publiques
ou privées dont il doit favoriser la coopération ; 'EFS et I'IRSN sont des EPIC, 'EFS
placé sous la tutelle du MSP, RSN sous tutelle conjointe du ministre de la Transi-
tion écologique, du ministre des Armées, et des ministres chargés de la Transition
énergétique, de la Recherche et de la Santé ;

* les autoritésindépendantes, publiques ou administratives®? n'ont pas de tutelle et
ont pour missions princeps la régulation d’'un secteur d’'activité et de s’assurer que
les droits et libertés des citoyens sont respectés. La Haute Autorité de santé est

30. wwuw.assemblee-nationale.fr/12/pdf/rap-info/i2706.pdf.

31. Ces conseils ne relévent pas de la charte de U'expertise sanitaire, alors qu'ils peuvent contribuer a la
fourniture d'un éclairage de la décision publique dans une perspective de santé globale

32. wwuwi.vie-publique.fr/fiches/20239-lorganisation-des-autorites-administratives-independantes-aai-
et-api ; wwuw.vie-publigue.fr/loi/20972-statut-general-des-autorites-administratives-independantes-
aai; la loi organique (wwuw.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXTO00033897465) et la loi ordinaire (www.
legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXTO00033897475) du 20 janvier 2017 « visent & fixer le statut général
des AAI et des autorités publiques indépendantes (API) » et prévoient des régles générales concernant leur
indépendance.
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une autorité publique indépendante & caractere scientifique. Instance collégiale,
comme quasi toutes les autoritésindépendantes, pluraliste, son College comprend
huit membres, nommeés pour six ans, renouvelables une fois, irrévocables sauf faute
grave. Elle a son propre budget et son personnel. L'Autorité de sUreté nucléaire
(ASN) est une autorité administrative indépendante??, son College comprend cing
membres nommeés pour six ans, elle a également son propre budget et son per-
sonnel. Les présidents de ces deux autorités sont nommeés par le président de la
République, les autres membres par les ministéres concernés et/ou les présidents
du Sénat et de 'Assemblée nationale.

La HAS et 'ASN sont donc les seuls organismes dans le champ sanitaire dont
lindépendance est portée par leur statut juridique. Lindépendance des autres orga-
nismes vis-a-vis du décideur/commanditaire, concernant l'exercice de leurs missions
d'expertise, reléve des dispositions des textes juridiques de chacun d'eux et/ou des
dispositions dont ils ont pu se doter (réeglement intérieur, charte, etc.).

Des modalités de recours aux experts qui différent

Experts internes et/ou experts « externes »

Il s’agit l& aussi de donner une vision synthétique des organisations existantes
concernant les activités d'expertise et non de décrire l'organisation de chacune des
institutions concernées.

Le travail d'expertise peut étre effectué .

» exclusivement par les experts « externes », c'est-a-dire dont ce n'est pas l'activité
professionnelle principale ; c'est le cas du HCSP et du HCTS qui ne disposent pas
de personnel en propre niscientifique ni de service support en particulier de docu-
mentation pour larecherche bibliographique, indispensable au travaild'expertise®* ;
les travaux des différentes commissions du HCSP sont validés par le College, et
in fine, par son président ;

» essentiellement par les professionnels de lorganisme (experts internes) ; c'est le
cas de Santé publique France pour ses activités de surveillance épidémiologique,
de veille et d'alerte, le personnel scientifique concerné comprend principalement
des épidémiologistes spécialisés par thématiques (maladies infectieuses, mala-
dies non transmissibles, épidémiologie environnementale) et des statisticiens, les
travaux réalisés (production d'indicateurs, analyses de données, rapports, etc.)
sont validés par la direction de l'agence ;

* selon un modele associant professionnels de 'agence ou autorité et experts
« externes » : les professionnels de linstitution assurent « 'analyse critique des
meilleures connaissances disponibles et les démonstrations argumentées sur
des critéres explicites » (charte), les experts « externes » apportent & ce travail leur

33.L'ASN assure, au nom de UEtat, le contréle de la sOreté nucléaire et de la radioprotection, pour protéger
les personnes et l'environnement ; elle est donc chargée de controler les activités nucléaires civiles en
France. Elle s’appuie pour certaines de ces décisions sur des expertises réalisées en particulier par 'IRSN,
elle sollicite les avis et recommandations de huit groupes d’experts permanents.

34, Le HCSP a la possibilité de faire appel a des prestataires pour la recherche et 'analyse de la littérature,
au risque toutefois de ne pouvoir totalement maditriser cette partie du travail dont dépend la qualité de
l'expertise en elle-méme.
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jugement académique, professionnelou, éventuellement, basé sur leur expérience
associative et/ou d'usager ; globalement, les experts « externes » peuvent étre
« recrutés », principalement via des appels & candidatures, pour des groupes de
travail par projet, pour contribuer & 'élaboration de 'expertise ou pour siéger au
sein de commissions « permanentes » dédiées qui discutent, approuvent, éven-
tuellement valident le projet de rapport et les conclusions.

La complexité des sujets et des méthodes d'expertise, la profusion des productions
scientifiques, la nécessité parfois de les compléter par des analyses de données
spécifiques font des travaux d’expertises des travaux relativement longs et ont
imposé une professionnalisation des activités. Les professionnels dédiés des
agences et autres organismes développent des compétences et une expérience
spécifiques, notamment d'animation de la collégialité, souvent transposables d'un
sujet a l'autre, et qui leur permettent, ainsi qu’au collectif qu'ils forment avec les
experts, de s'adapter en situation d'urgence.

La mobilisation des usagers pour l'expertise

Les usagers participent aux processus de décisions publiques selon des registres
distincts, mais complémentaires : la représentation organisée des intéréts des
usagers (associations agréées, instances consultatives, etc.) ; la participation
ouverte (consultations publiques, enquétes, etc.) ; lexpertise individuelle (savoirs
d'expérience) (18). Ces registres de participation sont distincts, mais ne s'opposent
pas, comme cela pourrait parfois apparditre (16). Seul le dernier correspond a la
participation d'usagers au processus d'expertise en tant qu'experts.

Bien que des avancées aient vu le jour ces dernieres années et qu'il soit acquis que
le dialogue et louverture  la société soient un gage essentiel de confiance, la mobi-
lisation des usagers pour 'expertise publique en santé est encore timide et parfois
méme controversée (enrichissement de U'expertise vs menace contre lintégrité
scientifique et son indépendance) (19). Limplication des usagers dans les processus
des agences sanitaires est diverse et la HAS est une des rares agences sanitaires
qui inclut l'expertise des savoirs des usagers (expertise d'expérience ou expertise
d'usage), indépendamment des apports des parties prenantes (19).

Le tableau ci-apres présente de maniére synthétique les modalités de mobilisation
des usagers dans les différentes agences et autres institutions rencontrées.
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Tableav 1. Les différentes formes de mobilisation des usagers dans les agences d’'expertise
sanitaire

Agences Modalités de participation des usagers ou de leurs représentants

ABM Participation des parties prenantes (associations d'usagers, de patients) aux groupes de
travail
Anses Réunions d'échanges avec les parties prenantes sur des sujets & fort enjeu sociétal dans

le cadre de comités de dialogue spécifiques. Création d'une direction dédiée

ANSM Implication systématique des usagers dans les instances consultatives d'expertise

Participation au comité d'information des produits de santé (CIPS), College de conseillers
médicaux et de patients. Le CA compte parmi ses membres des représentants des asso-
ciations d'usagers du systeme de santé. Politique d’ouverture de 'ANSM vers la société
civile depuis 2019

CNRS Intégration dans les programmes de recherche

DREES Via lexamen par le Conseil national de linformation statistique (CNIS, qui comprend
des représentants d'usagers et des syndicats) des travaux des services de la statistique
publique et l'octroi d'un label

HAS Participation en tant qu’experts (commissions, groupes de travail, groupes de lecture) ou
parties prenantes (comités de parties prenantes, auditions, contributions, enquétes, etc.)

Conseil pour l'engagement des usagers

HCSP Auditions, les usagers ne sont pas intégrés en tant qu’expert sauf dans le groupe de tra-
vail permanent « Sécurité des éléments et produits du corps humain (Secproch) »

HCTS Participation & la gouvernance avec un collége dédié aux personnes accompagnées
(décret du 6 mai 2017 qui conféere une place spécifique au savoir expérientiel dans le
travail social)

INCa Participation & la gouvernance (comité de démocratie sanitaire), consultations
citoyennes

Possibilité de rencontres avec des associations dans le cadre d'expertises collectives,

mais non systématique
Inserm

Pour les activités de recherche : groupe de réflexion avec les associations de malades
rattaché a la Direction générale

Comité d'orientation et de dialogue avec la société (COD) chargé d'optimiser les modali-
SpF tés de commmunication (notamment en cas de crise sanitaire), de hiérarchiser les priorités
et de participer aux débats sur les questions de santé publique.
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La participation des usagers aux travaux de la HAS

Depuis sacréation, laHAS aintégré les patients dans ces travaux d’expertise,
en s'appuyant notamment sur les principes de la médecine fondée sur
les preuves, qui intégrent les données de la science, 'expérience des
professionnels et les attentes et préférences des patients. Lorsque la HAS
aintégré le secteur social et médico-social, cette dynamique s’est étendue
aux principes de participation des usagers.
Elle a par dilleurs engagé une réflexion sur la place des usagers et de leurs
savoirs « expérientiels » (en complément des savoirs « académiques » et
« scientifiques »), notamment lors des colloques HAS de 2016, 2019::
* « La dynamique patient : innover et mesurer » organisé le 16 novembre
2016. Cette journée visait d mettre en valeur les apports de lintégration du
point de vue des patients a la qualité des soins et a l'évaluation en santé;

» « Construction et dialogue des savoirs vers de meilleures décisions indi-
viduelles et collectives en santé » organisé le 21 novembre 2019. Cette
journée traitait notamment de la place des savoirs expérientiels et de celle
des sciences humaines et sociales dans la prise de décisions (individuelles
ou collectives) (20).

Faire de 'engagement des usagers une priorité a constitué 'axe 2 de son
projet stratégique 2019-2024%.

En2022,laHAS aproposé un guide, Coopération entre la HAS et les usagers,
quiprécise les différentes modalités de participation des usagers ases travaux
ainsi que le degré d’engagement en santé auxquelles elles correspondent :
information, consultation, collaboration, partenariat institutionnel, etc.

Ce guide précise également les modalités de saisine de la HAS par les
associations d'usagers. Les conditions de participation aux travaux
d'expertise, d'indemnisation, de défraiement sont explicitées et fondées
sur un principe d’'égalité de traitement avec les autres experts des groupes
de travail ou de commissions. Des modalités d’adaptation des méthodes
et d'accompagnement des usagers sont proposées pour faciliter leur
participation effective aux travaux, ainsi que les modalités d’évaluation de
cette participation. Ainsi, ce guide s'inscrit pleinement dans le cadre de la
recommandation « Soutenir et encourager 'engagement des usagers dans
les secteurs social, médico-social et sanitaire » publiée en 20203,

Cet apport spécifique des usagers dans le cadre des travaux d'expertise
menés a la HAS est complémentaire des connaissances scientifiques et
de l'expérience des professionnels. Il s’appuie sur des savoirs expérientiels
ou collectifs qui se rapportent au vécu d'une maladie, d'un handicap ou
d'une vulnérabilité, a l'usage d'un service ou d'un produit de santé, a une
mobilisation collective, etc. (21).

35. www.has-sante.fr/jcms/p_3201812/fr/soutenir-et-encourager-l-engagement-des-usagers-dans-les-
secteurs-social-medico-social-et-sanitaire

40 H 'expertise publique en santé : un écosysteme qui s'est complexifié pendant la crise


https://www.has-sante.fr/jcms/p_3201812/fr/soutenir-et-encourager-l-engagement-des-usagers-dans-les-secteurs-social-medico-social-et-sanitaire
https://www.has-sante.fr/jcms/p_3201812/fr/soutenir-et-encourager-l-engagement-des-usagers-dans-les-secteurs-social-medico-social-et-sanitaire

Des organismes de recherche contribuant a l'expertise publique en santé

L'expertise scientifique fait partie de la mission d’intérét national a laqguelle
concourent tous les professionnels de la recherche publique (article L.411-1 du
Code de la recherche) depuis 2006. De plus, réaliser des expertises scientifiques ou
y contribuer fait partie des missions du CNRS et de l'lnserm.

De fait, les scientifiques sollicités pour les expertises sont depuis toujours majoritaire-
ment, des chercheurs ou enseignants-chercheurs de la recherche publique, souvent
cliniciens pour les spécialistes des sciences biomédicales.

De plus, l'Inserm, dés 1993, en tant qu'institution, a développé les expertises col-
lectives dans le domaine de la santé publique pour répondre d des demandes
institutionnelles. L'institut s'est doté d’'une procédure et d'un « pdle expertises
collectives » qui les pilote. On notera toutefois que 'Inserm ne fait pas partie des
organismes visés par la charte de l'expertise sanitaire (7).

Le CNRS avait un projet institutionnel avant la crise qui s’est traduit en janvier 2022
par la création d'une mission pour l'expertise scientifique chargée de « organiser,
accompagner et valoriser Uexpertise du CNRS » et en septembre 2022 par la publi-
cation de la charte de l'expertise scientifique institutionnelle®®.

Une insuffisance de coordination précédemment identifiée

La complexité du systeme d'expertise reposant sur de nombreux organismes, son
mangue de lisibilité et linsuffisance de sa coordination ont été régulierement notés?’
(17, 22-26).

Face 4 ces critiques, la mise en place du Comité d’animation du systéeme d’agence
(CASA) a constitué en 2008 un élément de réponse.

Ce comité dispose depuis 2016 d'une assise réglementaire®®, Présidé par le Directeur
généralde la Santé, il a pour mission de coordonner 'exercice des missions de 'ABM,
UANSM, Santé publique France, 'Anses, 'EFS, 'ASN, 'IRSN, ainsi que la HAS. La
coordination porte sur « les domaines dans lesquels il est nécessaire d'assurer le bon
fonctionnement de leurs interactions ou 'harmonisation de leurs pratiques, dans
lintérét de la santé publique et de la sécurité sanitaire ». Ses missions consistent
a traiter des sujets communs de portée stratégique, comme la coordination des
vigilances, la déontologie de l'expertise, les modalités de saisines des agences, etc.
(17, 27).

Outre les directeurs des administrations et les organismes d’'expertise précités, le
CASA comprend des membres invités, le président du HCSP et le directeur de l'In-
serm, ainsi qu'un représentant des directeurs des ARS®®.

36. wwuw.cnrs.fr/fr/expertise-scientifique-collective.

37. « Les agences en matiére de sécurité sanitaire : de la réactivité a la stratégie », rapport d'information
de Mme Nicole Bricq fait au nom de la Commission des finances du Sénat n°355 (2006-2007), 27 juin
2007. wwuw.senat.fr/notice-rapport/2006/rO06-355-notice.html.

38. Ordonnance no 2016-967 du 15juillet 2016 relative & la coordination du systeme d'agences sanitaires
nationales, A la sécurité sanitaire et aux accidents médicaux, 'ordonnance n° 2016-967 du 15 juillet
2016 relative & la coordination du systeme d'agences sanitaires nationales, a la sécurité sanitaire et aux
accidents médicaux - article 5.

39. Article L.1411-5du CSP et R.1411-58-1.
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La mise en place du CASA venait en complément des réunions de sécurité sani-
taire (RSS) organisées par le Centre opérationnel de régulation et de réponses
aux urgences sanitaires et sociales (CORRUSS) qui sont un lieu d'information et
d’échange sur des risques sanitaires en cours“® (23, 28). Ces réunions, toujours en
vigueur, sont présidées par le Directeur général de la Santé et rassemblent notam-
ment les agences sanitaires les directions des autres administrations centrales.

Considérant la difficulté a discerner parfois correctement le champ des compé-
tences et les missions des différents organismes d'expertise, différents rapports ont
€émis des propositions pour améliorer la coordination, optimiser le recours a 'exper-
tise et éviter notamment les redondances de saisines des organismes d’'expertise.
Certaines consistaient en particulier & confier au CASA la centralisation des saisines
gouvernementales et a4 mettre en place un tableau de bord partagé des saisines
(23), d'autres a établir une « doctrine d’emploi des organismes partagée et lisible »
et ainstaller un comité de traitement des saisines (28).

Lors des crises passées notamment

En situation d'urgence, ainsi que plusieurs rapports** (23, 28) 'ont souligné, la mul-
tiplication des acteurs peut constituer une difficulté.

Par exemple, lors de la pandémie grippale HIN1 en 2009-2010, la coexistence
de deux instances dont les missions se recoupaient - le Comité de lutte contre la
grippe (CLCG)*? chargé d'apporter « au ministre chargé de la Santé, une expertise
sur lensemble des mesures & mettre en ceuvre pour contréler et réduire limpact
d’'une épidémie de grippe ou d’'une pandémie grippale.. » et le Haut Conseil pour
la santé publique, compétent sur lensemble des pathologies transmissibles et la
définition de la stratégie vaccinale via le Comité technique des vaccinations - a été
source de complexité.

Selon la commission d’enquéte sénatoriale, le maintien du CLCG était motivé en
particulier, par attente d’'une plus grande réactivité d'une structure dont les procé-
dures de travail étaient « plus légeres » que celles du HCSP. Le CLCG dans les lecons
qu'ilatirées de la gestion de la pandémie H1N1 insistait sur les défis que représentait
la fourniture d'une expertise dans des délais contraints, en contexte d'incertitude,
du fait notamment de données parcellaires et évolutives. S'il indique avoir rempli
son réle d'éclairage des autorités sanitaires, il estimait toutefois nécessaire, pour
améliorer 'expertise, de définir le role et les responsabilités des organes d'expertise
dans le processus de décision : « Cette expertise doit étre améliorée en assurant
la reconnaissance et la visibilité des structures de l'expertise et en définissant leur
place exacte dans la chaine de décision. »

Le besoin d’identifier les organismes a méme de répondre aux demandes d’exper-
tise et d'assurer la coordination des sollicitations était un constat partageé.

40. Le centre opérationnel de régulation et de réponse aux urgences sanitaires et sociales (CORRUSS),
FICHEO2_14JAN19.indd (solidarites-sante.gouv.fr).

41, www.senat.fr/rap/r09-685-1/r09-685-11.pdf. Rapport de la commission d'enquéte (1) sur le réle
des firmes pharmaceutiques dans la gestion par le Gouvernement de la grippe A (H1N1) - Alain Milon et
Frangois Autain.

42. Comité créé pour une durée de cing ans par le décret no 2008-733 du 25 juillet 2008 créant un Comité
de lutte contre la grippe : www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXTOO00019246635/.
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A lissue de son rapport, la mission d’enquéte sénatoriale préconisait notamment «
une mise en cohérence des structures » nécessaire & la réactivité attendue?3.

La situation de crise impose de pouvoir disposer rapidement d'une expertise réac-
tive et de qualité. L'IGAS dans son rapport de 2011 (28) préconisait dans ce cadre de
définir au préalable les articulations entre les différents organismes concernés et de
« mettre en place une architecture de gestion de 'expertise en urgence ».

Dans un rapport plus ancien d'une mission d'évaluation du systeme de veille
sanitaire (22), les auteurs préconisaient notamment de « simplifier 'organisation
et améliorer la coordination des acteurs (entre les agences, au niveau intermi-
nistériel et avec la recherche) ; de mettre en place une instance de concertation
interministérielle sur la veille et la sécurité sanitaire ouverte & 'ensemble des
acteurs intéressés ». La mission considérait que la mise en place d'une délégation
interministérielle pour la pandémie grippale était « une solution opératoire », tout
en soulignant toutefois limpossibilité de multiplier ces délégations pour couvrir les
différentes situations a risque.

Qui s’est complexifié pendant la crise

La création par le Gouvernement de comités scientifiques ad hoc:
Conseil scientifique, CARE, COSV

Face & la crise sanitaire, les décideurs ont convoqué la science pour répondre & 'ur-
gence et assurer la confiance des populations (29). Cela s'est traduit par la création
de plusieurs comités scientifiques nationaux avec une approche globale (Conseil
scientifique) ou plus spécifique (vaccins). Si l'élaboration de politiques publiques «
éclairées » par les preuves (evidence-based policies) se développe depuis une ving-
taine d'années*4, le rattachement d'un conseil au plus prés du Gouvernement était
inédit en France (2).

La création du Conseil scientifique (CS) a été annoncée le 12 mars 2020 par le
président de la République lors de sa premiere adresse d la Nation*s. Présidée par
le Pr Jean-Francois Delfraissy, cette instance provisoire (période de 'état d'urgence
sanitaire) et pluridisciplinaire a fonctionné selon son reglement intérieur, conformé-
ment a la charte de 'expertise sanitaire, et s'est dotée de regles de fonctionnement
de maniere a garantir « au mieux » son indépendance vis-a-vis des décideurs
publics“e. Créé en parallele des institutions compétentes (ce qui a pu provoquer un
certain étonnement) (30-32), le conseil devait permettre de répondre en urgence
aux décideurs.

43, wwuw.senat.fr/rap/r09-685-1/r09-685-11.pdf. Rapport de la commission d’enquéte sur le role des
firmes pharmaceutiques dans la gestion par le Gouvernement de la grippe A (H1N1) - Alain Milon et
Frangois Autain.

44, Cette méthode a notamment été utilisée par le gouvernement de Tony Blair au Royaume-Uni a la fin
des années 1990.

45, Officialisé par le décret du 3 avril 2020 en application de la loino 2020-290 du 23 mars 2020 d'urgence
pour faire face & l'épidémie de Covid-19 (article 2).

46. Réglement intérieur du 15 avril 2020 - Version corrigée et définitive du 30 avril 2020 : solidarites-sante.
gouv.fr/IMG/pdf/reglement interieur cs.pdf.
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Ces membres participaient intuitu personae, mais ils pouvaient s'appuyer de
maniéere informelle sur leurs réseaux (cf. reglement intérieur du CS) et leurs rela-
tions institutionnelles (recherche, instances d'expertise publique, etc.) en France et
al'étranger.

¢¢ Chaqgue membre était téte de pont
de sa communauté 99

Entretien avec un organisme d’'expertise

Certaines personnes étaient membres de plusieurs comités ad hoc pour assurer
du lien. Par exemple, le Pr Alain Fisher [président du Conseil d'orientation de la
stratégie vaccinale (COSV)] et le Pr Brigitte Autran [actuelle présidente du Comité
de veille et d'anticipation des risques sanitaires (COVARS)] étaient membres du
Conseil scientifique sur les vaccins Covid-19, le Pr Yazdan Yazdanpanah, membre
du Conseil scientifique et directeur de 'ANRS, puis de lANRS-MIE, Marie-Aleth Grard,
présidente d’ATD Quart Monde, membre du Conseil scientifique Covid-19 et du
CESE, etc*”.

Consulté tres régulierement du moins en tout début de crise, le Conseil scientifique
Covid-19 a pu favoriser, selon certains analystes, « une sorte de rééquilibrage [au
sein de 'exécutif] entre les ministéres de la Santé et de lIntérieur ». Et si certains ont
pu craindre « une prise de pouvoir des scientifiques » ou « le spectre d'un troisieme
pouvoir médical », « 'accord total » entre le Gouvernement et le Conseil scientifique
«N'a pas survécu » aux développements ultérieurs de la crise (29). Face aux coUts
économiques (voire politiques) des mesures adoptées au cours des premieres
semaines, les décideurs (Conseil de défense sanitaire) « se sont affranchis des pré-
conisations du Conseil scientifique » qui recommandait le confinement en faisant
le pari de la vaccination*® (premier trimestre 2021) (33).

A la suite de linstallation du Conseil scientifique et dans un contexte d'inflations des
recherches scientifiques au niveau mondial, le Gouvernement a rapidementinstallé
le 24 mars 2020, le Comité analyse, recherche et expertise (CARE) - présidé par le
Pr Frangoise Barré-Sinoussi - pour éclairer sur les recherches innovantes relatives
aux technologies de santé, thérapeutiques, vaccins, tests, ainsi que sur le champ
des sciences humaines et sociales, le numérique ou lintelligence artificielle*®. Ce
comité s’est réuni jusqu’en juillet 2020, date & laquelle il est devenu obsolete en
raison de la structuration progressive de la communauté scientifique.

47. Notons que pour l'ensemble des comités ad hoc, la liste des membres a été rendue publique,
contrairement & la pratique réalisée chez nos voisins britanniques (voir également l'encadré dédié).

48. A noter également que la décision du premier confinement généralisé (qui ne faisait pas consensus au
sein du Conseil scientifique) « a eu beaucoup & voir avec les réactions des différents pays » (33).

49, Commission des affaires sociales séance du 4 mai 2020 - audition du Professeur Barré-Sinoussi.
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Le Conseil de défense sanitaire

En France, comme dans de nombreux pays, la pandémie a modifié 'équilibre
desinstitutions et aeu pour effet de renforcer les pouvoirs de l'exécutif, aprés
la déclaration de l'état d'urgence (34). De maniere inédite, le « Conseil de
défense sanitaire », devenu « Conseil de défense et de sécurité nationale » a
mesure de lamélioration de la situation sanitaire, s'estinstauré au coursd’'une
période de mise a distance du Conseil scientifique (29) au point d'acquérir
une place centrale dans les décisions de l'exécutif relatives ¢ la crise sanitaire.
Ce Conseil des ministres restreint a réuni & la demande du président de la
République, le Premier ministre, le ministre de la Santé, le ministre de la
Défense, le ministre de l'Intérieur, le ministre de 'Economie et celuidu Travail,
auxquels ont pu se joindre des acteurs d'institutions publiques du domaine
de la santé. Il s’est appuyé sur les recommandations et avis des instances
d’expertise exceptionnelles (Conseil scientifique, CARE, COSV) et d’'autres
instances d’expertise (ANSM, HCSP, HAS, etc.) pour prendre ses décisions®°,
dans le respect du secret-défense. Le maintien de cet organe exceptionnela
été vivement critiqué, y compris par la commission des affaires sociales du
Sénat dans son rapport d'information sur le pass sanitaire rendu en février
2022 (35).

D'autres comités temporaires et pluridisciplinaires se sont mis en place pour rendre
des awvis sur les solutions inédites & apporter pour répondre & la crise, par exemple,
le comité de controle et de liaison Covid-19°. Placé aupres du ministre de la Santé et
des Solidarités, ce comité consultatif a été chargé d'évaluer par des audits réguliers
lapport des outils numériques dans le traitement de 'épidémie et de s'assurer du
respect des droits des personnes (secret médical, protection des données person-
nelles).

La multiplication de comités ad hoc a atteint son apogée dans le domaine de la
politique vaccinale. Cela mérite un développement spécifique dans la mesure oU
la juxtaposition de différents comités vaccin a eu des effets déléteres, notamment
aupres du public.

En France, plusieurs organismes (ou institutions) interviennent habituellement dans
le champ de la vaccination de facon complémentaire (cf. tableau ci-apres). Dans le
cadre de 'épidémie de Covid-19, de nouveaux acteurs, aux missions redondantes,
sont apparus.

50. wwuwi.elysee.fr/la-presidence/le-conseil-de-defense-sanitaire.
51. Décret no 2020-572 du 15 mai 2020 relatif au Comité de controle et de liaison Covid-19.
www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXTO00041884917.
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Tableau 2. Les acteurs de la politique vaccinale en France (hors Covid-19)

Le ministére de la Santé e ¢élabore la politique vaccinale

HAS ® participe, par ses avis et recoonmandations a l'élaboration de la poli-
tique vaccinale viala Commission technique des vaccinations (CTV)%?

® évalue les vaccins autorisés en vue de leur remboursement par 'as-
surance maladie via la Commission de la transparence (CV)

Santé publique France e assurelasurveillance des maladies pour lesquelles il existe des vaccins

® évalue la politique vaccinale (suivide la couverture vaccinale, impact
sur la maladie, perception, pratiques de vaccinations, adhésion...)

® informe le public et les professionnels de santé sur les vaccinations

ANSM ® qutorisation des essais cliniques

e qutorisation de la mise sur le marché en fonction de ['évaluation
bénéfices/risques

® contréle la qualité des vaccins
® surveillance de la sécurité d’emploi
e assure la libération de lots des vaccins

® contréledelapublicité aupres du public et des professionnels de santé

Assurance maladie ® rembourse les vaccins et leur administration

® meénedescampagnes de promotion de certaines vaccinations aupres
des assurés et des professionnels de santé

En mai 2020, en lien avec le Comité analyse recherche et expertise (CARE), un
comité scientifique sur les vaccins Covid-19 est créé a la demande de U'lnserm et du
Pr Yazdan Yazdanpanah (directeur de 'ANRS et membre du Conseil scientifique)
puis missionné en juillet 2020 par la cellule interministérielle en charge de la lutte
contre la Covid-19 (MSS et MESRI). Il est présidé par Marie-Paule Kieny et son secré-
tariat est assuré par REACTINE. Il a trois missions® :

e exercer une surveillance sur lenvironnement de la recherche sur les vaccins ;

» conseiller le Gouvernement sur la pertinence de mener en France des essais cli-
niques de vaccins (via en particulier la plateforme Covireivac) ;

 intervenir aupres de la « task force vaccin » chargée de négocier les achats de vac-
cins et les pré-commandes en lien avec les actions de la Commission européenne.

En novembre 2020, conformément a ses missions et en réponse A une saisine du
Directeur général de la Santé, la HAS a publié des recommandations sur la straté-
gie de priorisation des populations a vacciner, complétées en décembre 2020 par
des recormmandations sur les modalités de mise en ceuvre de la vaccination. La
stratégie vaccinale a été par la suite actualisée régulierement.

52. Mission dévolue & la HAS par la loi n° 2017-220 du 23 février 2017, article 4.
53.CR de 'OPECTS du 11 décembre 2020, audition de Marie-Paule Kieny.
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Le 3 décembre 2020, en prévision de la mise en ceuvre de la stratégie vaccinale,

le Premier ministre a annonceé la création du Conseil d’'orientation de la stratégie

vaccinale (COSV) placé aupres du ministre chargé de la Santé, dont les missions

étaient de trois ordres®* :

» conseiller le Gouvernement sur les aspects scientifiques, médicaux et sociétaux
de la conception et de la mise en ceuvre stratégique de la politique vaccinale, en
lien avec les autorités sanitaires compétentes ;

» contribuer & la préparation de la coonmunication de la campagne de vaccination;

» s'appuyer sur les quatre comités mis en place par le Gouvernement (Comité
scientifique vaccin, Comité des parties prenantes, Comité des élus locaux, Comité
citoyen) pour s'assurer que 'ensemble des acteurs soient associés & la conduite
de la stratégie vaccinale et que toutes les voix soient entendues.

Présidé par le Pr Alain Fischer, il était prévu par son reglement de fonctionnement
que ce conseil aux compétences pluridisciplinaires s’appuie sur les instances exis-
tantes « pour que l'ensemble des acteurs soit associé a la conduite de la stratégie
vaccinale et que toutes les voix soient entendues ». Si la complémentarité avec la
HAS pouvait apparaitre en décembre 2020, la publication des premiers avis du
COSV en janvier 2021 est venue l'altérer, la publication de la note d'Alain Fischer
et de Marie-Paule Kieny du 25 janvier 2021 relative a espacement entre les deux
doses des vaccins & ARNM est un exemple de positionnement divergent entre le
COSV et la HAS qui a pu générer de la confusion et de lincompréhension des pro-
fessionnels et du public.

Avis et note méthodologique

On parle d'« avis » lorsque les conclusions de 'expertise publique
sont rendues a la suite d'une saisine par les décideurs publics.
Lorsque le comité s’autosaisit d'un sujet, ses éléments prennent
la forme d’'une « note » ou « note méthodologique ».

La création par les pouvoirs publics de comités scientifiques ad hoc ex nihilo, dans
un écosysteme déja complexe & méme de fournir une expertise sanitaire indé-
pendante, n'a pas manqué d'interroger les différents observateurs (31, 36-39).
D'autant que les régles concourant & l'indépendance des instances d'expertise a
légard du décideur n'étaient pas les mémes (cf. tableau ci-apres). Pour exemple,
alors que les comptes rendus des réunions des commissions de la HAS (dont la CTV)
et du Collége sont tous publics, les comités ad hoc n'ont rendu publics que leurs avis
ou notes méthodologiques. Les débats et le caractére collégial de 'expertise ne sont
pas disponibles.

54. Source : ministére de la Santé, solidarites-sante.gouv.fr/grands-dossiers/vaccin-covid-19/covid-19-
conseil-d-orientation-de-la-strategie-vaccinale/.

'expertise publique en santé : un écosysteme qui s'est complexifié pendant la crise B 47


https://solidarites-sante.gouv.fr/grands-dossiers/vaccin-covid-19/covid-19-conseil-d-orientation-de-la-strategie-vaccinale/
https://solidarites-sante.gouv.fr/grands-dossiers/vaccin-covid-19/covid-19-conseil-d-orientation-de-la-strategie-vaccinale/

La superposition de ces comités a été au mieux source de redondance, au pire,
source de discordance et a pu constituer un frein pour la production de l'expertise
elle-méme, comme 'a souligné la mission d’enquéte du Sénat de décembre 2020.
Celle-ciarappelé en particulier que les organismes existants auraient pu intervenir
davantage en complémentarité, en particulier en début de crise, pour produire
« une expertise transversale capable de couvrir lensemble des enjeux qui s'attache
A la gestion de crise » (40).

Cette situation a effectiverment conduit les institutions et organisations & mobiliser
des efforts supplémentaires pour s'articuler et se coordonner, dans une période oU
les énergies, déja mobilisées sur de multiples fronts, étaient précieuses.

Ces éléments nous semblent importants a relever, car ils ont eu pour conséquence
d'augmenter la méfiance du public, mais aussi des professionnels, a 'égard des
décideurs publics, des instances d'expertise et de la politique vaccinale.

¢¢ Le probleme, ce sont les injonctions changeantes,
mais a mettre en place immeédiatement, des ARS

et de la DGS, ce qui a donné limpression que c’était
politique ! Par exemple, AZ est arrivé dans les hdpitaux
le samedi, il fallait des volontaires pour étre vaccinés
le dimanche. Mais il faut comprendre pour adhérer [...]
un autre probleme, c’est quand la HAS dit une chose et
le Gouvernement dit autre chose le lendemain. C’'est
compliqué pour les professionnels et la population...
mais comment faire ? ,,

Entretien avec une organisation professionnelle
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Tableau 3. Comités scientifiques créés & 'occasion de la crise sanitaire

Conseil scientifique

Conseil d’orientation de
la stratégie vaccinale
(cosv)

Comité analyse,
recherche et expertise
(Care)

Date de
création

Durée

Missions

Présidence

Effectifs
Rep.SHS
Rep. société
civile

Avis publics

Nature des
productions

10/03/2020

Décret du 03/04/2020
Loi d'urgence pour faire
face a l'épidémie de
Covid-19

Période de l'état
d’'urgence sanitaire

Rendre des avis

sur l'état de la
catastrophe sanitaire,

les connaissances
scientifiques quis'y
rapportent et les mesures
propres &y mettre un
terme

Pr Jean-Francois
Delfraissy

12 (mars 2020)
17 (février 2021)

Oui

Non, mais un membre
du secteur asso aussi
membre du CESE

Site du ministére de
la Santé

Avis simples
Notes méthodologiques

03/12/2020

Période de l'état
d’'urgence sanitaire

Conseiller le
Gouvernement sur les
aspects scientifiques et
médicaux de la politique
vaccinale (conception,
mise en ceuvre,
communication)

Pr Alain Fischer

12

Oui

Oui, et appui des avis
du CESE

Site du ministére de
la Santé

Avis simples
Notes méthodologiques

24/03/2020

Arrét en juillet 2020
ala demande de ses
membres*

Eclairer les pouvoirs
publics sur les suites a
donner aux propositions
de la communauté
scientifique

Vérifier que les conditions
de déploiement et de
portage sont réunies

Pr Francgoise Barré-
Sinoussi

12

Oui

Non

Non

Avis transmis aux MESRI
Notes flash
Recommandations

* Source : audition de Marie-Paule Kieny a la Commmission des affaires sociales le 26 janvier 2021,
wwuw.assemblee-nationale.fr/dyn/opendata/CRCANRSL1552021P0420120N036.html
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Tableau 3. Comités scientifiques créés & 'occasion de la crise sanitaire (suite)

Comité de controle et Comité scientifique Comité de veille et
de liaison Covid-19 sur les vaccins Covid-19 d’anticipation des risques
(CCL-Covid) sanitaires (COVARS)
Date de 16/05/2020 Mai 2020 30/07/2022
création Décret n° 2020-572 du A la demande de Décret n° 2022-1099 du
15 mai 2020 relatif au lInserm et du Pr Yazdan 30juillet 2022 instituant
Comité de controle et Yazdanpanah puis un comité de veille et
de liaison Covid-19 missionné par le MSS et d’anticipation des risques
le MESRI enjuillet 2020 sanitaires
Durée Période de l'état Permanent
d’'urgence sanitaire
Missions Associer la société Eclairer le Gouvernement Assurer une veille scien-
civile et le Parlement sur l'intérét scientifique tifique sur les risques
aux opérations de lutte des différents candidats sanitaires liés aux agents
contre la propagation vaccins et lopportunité infectieux
de l'épidémie (suivi des de réaliser des essais Emettre des recomman-
contacts, déploiement cliniques en France dations sur les mesures
des SI) envisagées et sur la stra-
tégie vaccinale mise en
ceuvre, le cas échéant.
Présidence Pr Emmanuel Rusch Dr Marie Paule Kieny Pr Brigitte Autran
Effectifs 13 11 16
Rep.SHS Qui Non Oui
Rep. société | Oui Non Oui
civile
Avis publics Site du ministére de Non Oui
la Santé
Nature des Avis Avis transmis au CARE Avis simples
productions Points de vigilance puis au Gouvernement Notes méthodologiques
(task force placée aupres
du Premier ministre puis
du MSS)**

** Source : audition de Marie Paule Kieny le 11 décembre 2020 a 'OPECTS
wwu.assemblee-nationale.fr/dyn/15/comptes-rendus/ots/l150ts2021092 _compte-rendu.pdf

Pour quelles raisons les décideurs publics ont-ils multiplié les comités ad hoc ? Dif-
férentes hypotheéses sont mises en avant par les analystes (31, 36-39) : confrontés
A des prises de décisions importantes, les décideurs publics ont pu souhaiter dis-
poser de plusieurs avis et ainsi mettre en « concurrence » des instances d’'expertise
publigue. Dans un cadre fortement contraint (situation d'urgence), cette hypothese
appardit peu probable. Cette situation ne reflete-t-elle pas un manque de confiance
relatif des décideurs publics a l'égard d’'organisations préexistantes ?

50 B 'expertise publique en santé : un écosysteme qui s'est complexifié pendant la crise


https://www.assemblee-nationale.fr/dyn/15/comptes-rendus/ots/l15ots2021092_compte-rendu.pdf

Des lors quelles solutions mobilisées pour y remédier, tout en garantissant lindé-
pendance & l'égard des décideurs publics ?

La fin de la période de 'état d'urgence sanitaire le 31 juillet 2022 a mis un terme
a l'existence des différents comités ad hoc existants maiis le 30 juillet 2022, un
comité de veille et d'anticipation des risques sanitaires®® a été institué. Présidé
par le Pr Brigitte Autran®®, ce comité pluridisciplinaire inclut des représentants de
patients et de la société civile, contrairement au Conseil scientifique et au CARE.
Son périmetre est élargi et vise les risques sanitaires liés aux agents infectieux
atteignant 'lhomme et 'animal, aux polluants environnementaux et alimentaires,
et au changement climatique.

Une vigilance particuliere est attendue sur limpérieuse nécessité de coordonner ses
activités de veille sanitaire avec les autres instances, face au risque de « couche sup-
plémentaire ». Ce que le Conseil d’Etat a par ailleurs rappelé dans son avis adopté
le 24 juin 2022 et rendu public®?, dans lequel il relevait absence d'évaluation pré-
alable de la plus-value de la création de ce comité.

En complément des instances nationales, certains territoires se sont dotés d'ins-
tances locales pour disposer d’espaces d’échanges entre chercheurs, experts et
décideurs. Par exemple, lTEHESP et les deux ARS de Bretagne et des Pays de la Loire
se sont appuyées sur un dispositif lancé en janvier 2020 : le Dispositif inter-régional
d’'expertise et d'évaluation en santé (DIREES) proposant un cadre souple qui per-
mette de mettre en complémentarité les compétences des acteurs de la recherche,
des experts et des décideurs®®. Ce dispositif permet de soutenir et de financer des
projets portant un intérét collectif au regard des intéréts de chacun (chercheurs,
enjeux territoriaux de santé, besoins de connaissances).

Des collectivités locales (Marseille, Paris) ou des ARS (Martinique) se sont dotées de
conseils scientifiques. Ces comités issus d'organes préexistants (ex. Conseil com-
munal de santé a Marseille) avaient commme ambition d’apporter des éléments
d'analyses et de diagnostics aux décideurs locaux. S'il n'est pas question ici de pré-
senter les résultats de ces instances locales et leurs impacts sur les décisions locales,
elles témoignent néanmoins d'une volonté ou d'un besoin ressenti au niveau local
de pouvoir disposer de ce type d'expertise et des savoirs en santé publique suscep-
tibles d'étre mobilisés par les collectivités locales.

55. wwuw.legifrance.gouv.fr/loda/id/LEGIARTIO00046117368/2022-08-01.

56. wwuw.legifrance.gouv.fr/download/pdf?id=S6WJ9OhplEEITUVYOM5B4OGVYMdwg5k-
UdZn955Kn6080L.

57. Le Conseil d'Etat a été saisi le 17 juin 2022 du projet de loi maintenant provisoirement un dispositif de
veille et de sécurité sanitaire en matiére de lutte contre la Covid-19 comprenant notamment un article
visant la création a titre pérenne d'un « Comité de veille et d’'anticipation des risques sanitaires » aupres
des ministres chargés de la santé et de la recherche : www.conseil-etat.fr/avis-consultatifs/derniers-avis-
rendus/au-gouvernement/avis-sur-un-projet-de-loi-maintenant-provisoirement-un-dispositif-de-veille-
et-de-securite-sanitaire-en-matiere-de-lutte-contre-la-covid-194#: ~:text=1.,lutte%20contre%20la%20
Covid%2D19.

58. wwuw.ehesp.fr/recherche/organisation-de-la-recherche/dispositif-inter-regional-de-recherche-d-
evaluation-et-d-expertise-en-sante.
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Les conseils scientifiques ad hoc : un modeéle inspiré des expériences
étrangeres ?

Le contexte d'incertitude et la nécessité d'adopter des mesures drastiques
ont conduit les gouvernements a fonder leurs décisions sur la base d'avis
scientifiques pour légitimer leurs interventions aupres de la population.
Différentes recherches comparatives ont été menées dans une perspective
internationale sur les interactions entre décideurs et scientifiques, desquelles
sont issus les modeéles d’organisation présentés ci-dessous. Les résultats de
cesrecherches ne permettent pas et n'ont pas vocation & comparer la qualité
ou l'efficacité des modeles entre eux, dans lamesure ouU cesinteractions entre
décideurs et scientifiques interviennent dans des contextes ou les cultures
administratives sont différentes.

Traits communs : des relations étroites en début de crise qui se distendent
au fur et & mesure de 'avancée de la crise, en raison de l'évolution des
connaissances (et des controverses scientifiques), de l'attention des médias,
des opinions publiques ou d’ambitions individuelles (41).

Le modéle de linstance d’expertise scientifique indépendante : dans de
nombreux pays (Royaume-Uni, Allemagne, Etats-Unis, Australie, Canaday),
la fonction d’expertise a été confiée & une instance indépendante existante
(agence ou institut de recherche public) assurant & la fois des fonctions
de coordination des différentes expertises (scientifiques et médicales) et
de communication (généralement incarnée par un conseiller scientifique
en chef). Ce modele, incarné par des organisations telles que le SAGE au
Royaume-Uni ou lInstitut Robert Koch en Allemagne par exemple s'inscrit
dansdes pays avec unsystéme de santé décentralisé ce quirend plus légitime
de faire référence en temps de crise & une instance au niveau fédéral.

Le modeéle atypique suédois:en Suéde, les principales décisions ont été prises
par lagence nationale de santé publique qui dispose d’'une large autonomie
et s'appuie sur une forte tradition de santé publique (42).

Lemodéle intégré administratif et le comité d’expertsindépendants : modele
développé dans les pays oU 'administration exerce en situation normale une
fonction importante. Le Gouvernement a identifié rapidement le besoin de
s’adjoindre les compétences d'un comité d’experts indépendant associant
professionnels et chercheurs (France, Espagne, Japon, Autriche, Estonie,
Pologne).

Ce modele est également utilisé par la Commission européenne via les
conseils apportés aux différentes commissions par le réseau du SAPEA
(Science Advice for Policy by European Academies)®® (44).

Sources : (41, 45, 46)

59. Ce réseau européen d’expertises scientifiques pluridisciplinaires (ingénierie, SHS, médecine, sciences
naturelles, etc.) regroupe plus d'une centaine d’académies et de sociétés savantes en Europe. Fortement
attaché au principe d'utilisation des preuves dans 'élaboration des politiques publiques, il fournit aux
différentes commissions des conseils scientifiques indépendants pour soutenir leurs prises de décisions. Il
ad'dilleurs publié en 2019 des recommandations et des procédures organisant le systéme qualité des avis
scientifiques pour garantir leur excellence et indépendance (43).
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La multiplication des « task forces » et des cellules de coordination

A ces nouvelles instances scientifiques officielles, s’est ajoutée une myriade de task
forces et de cellules de coordination dans les différentes organisations (adminis-
trations, cabinets ministériels, agences, etc.). Ces groupes de travail ont été créés
spécialement pour la gestion de la crise (Centre de crise sanitaire du ministere de la
Santé, task force « vaccins ») en complément de la comitologie préexistante (Corruss
par exemple) et ont associé, selon les besoins, différents correspondants chargés
d’'une expertise. Ces lieux de coordination sont venus s’ajouter dans un paysage
déja complexe et ont pu créer une tres grande confusion, d'autant que dans ces
structures temporaires, le turn-over était important (30).

Mais pour certains des participants, ce mode de fonctionnement a facilité les
échanges dans la mesure ou il réunissait les principaux interlocuteurs sur un
sujet - certains de nos interlocuteurs ont d'ailleurs regretté 'arrét de ces espaces
d'échanges.

¢¢ Ca fonctionne mieux, A partir du moment ou on met
tout le monde dans la boucle. Chacun des acteurs doit
pouvoir comprendre les enjeux, les attentes, les besoins.
Ily a eu un fonctionnement en silo, éclaté. A partir du
moment ou on a pu avoir des réunions communes, on a
puU avoir un modus operandi efficace 99

Entretien avec un organisme d’expertise

En revanche, 'absence de tracabilité, la multiplication des intermédiaires (entre
ceux qui participaient et ceux qui devaient faire), la juxtaposition des organes ont
suscité des incohérences, des redondances et de la perte en efficacité. Le manque
d’'acces direct a la « commande » et la segmentation des questions A traiter ont
constitué un véritable frein pour ceux qui étaient chargés de produire les analyses
et ont été pour tous une source d'épuisement supplémentaire.
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¢¢ J'ai le sentiment que tout le monde était mobilisé
sur la méme chose. Il y a eu une perte d’énergie compte
tenu de la masse de travail et la nécessité d’'aligner

les choses pour éviter des avis légerement divergents.
C’est problématique en termes d’'information renvoyée
au grand public et de nature a alimenter les fake news
et les discours complotistes. Qu’il y ait de la polémique
dans les médias, c'est une chose, mais il est plus génant
que la cacophonie sorte de l'expertise issue de 'Etat. Le
débat entre experts est nécessaire, mais les désaccords
liés & la démultiplication des commandes de UEtat, c'est
s'exposer inutilement 99

¢¢ [A propos des réunions

dans les instances nationales]

Le nombre de réunions était gigantesque, au début
je passais 14 heures par jour en réunion.

C’est tres difficile 99

¢¢ Je me suis retrouveée A une réunion au ministere ou
ilN'y avait que des pharmaciens. Je ne sais pas ce que
c'était exactement. Une task force du cabinet...

je ne comprenais pas ces missions 99

Entretiens avec des organismes d’expertise
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Ces difficultés ont pu étre renforcées parfois (et notamment en début de crise) par
labsence de cadre pour le partage d'informations dans un contexte de confidentialité.

¢¢ IlN'y a pas de sujet sur la confidentialité des débats,
maiis sur la confidentialité des données : oui.

Le lundi, j'ai acces a une information confidentielle
étiquetée comme telle puis qui devient publique quatre
jours apres. On s’en sort, mais ce n'est pas confortable
au niveau de l'éthique personnelle 99

Entretien avec un organisme d’expertise

Avec le temps, cette nouvelle comitologie s'est régulée. Les pilotes de ces cellules de
coordination ont amélioré leurs connaissances sur 'écosystéme et les missions de
chacun. Ils ont veillé au fur et & mesure de 'avancement dans la crise & mobiliser
lensemble des protagonistes sur un sujet donné.

Des sollicitations massives et hétérogénes

Une activité d’expertise publique massive

L'activité d’expertise engendrée par la crise et les nombreuses sollicitations et sai-
sines associées n'est pas quantifiable, Mais peut étre approchée par le nombre de
productions/publications d'avis, de recommandations, de notes, de synthéses des
comités ad hoc et des agences/autorité du systéme d’expertise publique en santé.

Pour ne citer que quelques exemples, le comité scientifiue Covid-19 a publié 75
documents et s’est réuni 300 fois environ en formation pléniere®® entre mars 2020
etjuillet 2022. Le COSV a publié plus de 80 documents®?,

Pour les années 2020 et 2021, on dénombre 140 publications de la HAS en lien avec
la Covid-19 (avis ou recormmandations sur la vaccination, les tests, réponse rapide,
etc.)®2. Sur ces 2 années, le HCSP fait état (rapport d'activité 2021) de 193 produc-
tions pour 183 publications du HCSP (avis, lettres, dont les mises & jour)®3. La tres
grande majorité de ces productions fait suite A des saisines du ministere de la Santé.

60. Dernier avis du Conseil scientifique en date du 19 juillet 2022,
solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/avis_du_conseil scientifique - 19 juillet 2022.pdf.

61. Disponibles sur le site internet du ministére de la Santé et de la Prévention, mis & jour le 5 ao0t 2022,
solidarites-sante.gouv.fr/grands-dossiers/vaccin-covid-19/covid-19-conseil-d-orientation-de-la-
strategie-vaccinale/article/les- avis-du-conseil-d-orientation-de-la-strategie-vaccinale.

62. Rapports d'activités 2020 et 2021 de la HAS, www.has-sante.fr/jicms/c_1070314/fr/historique-des-
rapports-annuels-d-activite-de-la-has ; www.has-sante.fr/icms/c_1267546/fr/rapport-d-activite-2021-
de-la-has.

63. www.hcsp.fr/Explore.cgi/Hcsp.
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Sans rendre compte de toute l'activité de Santé publique France®*, notamment de
production et traitement des données et outre les points quotidiens aux décideurs,
depuis début mars 2020 des points épidémiologiques nationaux hebdomadaires
(et des points régionaux) sont accessibles sur son site, des indicateurs clés sont
mis 4 jour quotidiennement depuis le début de la crise ; des bilans des activités de
contact-tracing sont publiés toutes les semaines ; des analyses de risque lié aux
variants sont publiées régulierement ; ces chiffres sont complétés par ['évaluation
de l'efficacité vaccinale et de limpact de la vaccination, une enquéte transversale
répétée menée depuis mars 2020 permet de suivre 'adhésion vaccinale ; veilles
documentaires, rapports scientifiques, synthéses rapides et de nombreux BEH sont
aussi accessibles sur le site.

Mais des ressources inégalement convoquées par les pouvoirs publics

La sollicitation inégale des organismes d'expertise relevée dans le rapport du Sénat
(36) a également été signalée lors de nos entretiens. L'Anses, mais également
des organismes de recherche comme le CNRS, l'Inserm ou 'EHESP ont indiqué
avoir été insuffisamment mobilisés en tant qu'institution, contrairement & « leurs »
chercheurs, ainsi que les chercheurs universitaires, tres largement sollicités a titre
individuel. Les membres de 'Académie de médecine se sont également émus du
manque de sollicitations institutionnelles.

Et une absence de coordination centralisée

'absence de coordination des sollicitations des instances d'expertise est relevée
aussi bien par la mission d’enquéte du Sénat (36) que par les instances en charge de
lexpertise au cours des différents entretiens. Il a été également noté que le comité
d’'animation du systéme des agences (CASA) n'a pas été réuni pour s'emparer du
sujet y compris apres la publication du rapport sénatorial (cf. supra).

¢¢ La crise a montré un vide
de coordination de l'expertise 99

Entretien avec un organisme d’'expertise

64.Derniére consultation le 26 novembre 2022 : wwuw.santepubliquefrance.fr/dossiers/coronavirus-
covid-19.
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¢¢ Deux ans de Covid-19 sans une seule
réunion de 'ensemble des agences avec le
ministere et le cabinet... il ne se passait rien
en RSS [réunion de sécurité sanitaire], pas de
réunion du CASA et pas de réunion ad hoc 99

Entretien avec un organisme d’expertise

Soulignée par plusieurs de nos interlocuteurs, mais également identifiée par cer-
tains rapports (23, 28), la clarification des périmetres d'expertise est un enjeu fort
en situation de crise qu'il convient de traiter.

Néanmoins, les organismes d'expertise ont mis & profit leur culture de collaboration
etd’échange, voire noué de nouveaux partenariats pour capitaliser sur les complé-
mentarités, éviter les redondances autant que possible.

¢¢ ILN'y avait plus de place pour les luttes de pouvoirs 99

Entretien avec un organisme d’expertise

Par exemple, la HAS et le HCSP en particulier ont échangé sur les sujets ponc-
tuels de prises en charge, des tests et des médicaments. L'INCa s'est autosaisi et
a été a linitiative du comité « Cancer et Covid-19 » des le premier confinement. Il
a lui-méme réuni les représentants des réseaux de cancérologie, les fédérations
hospitalieres, la CNAM, les sociétés savantes et les centres régionaux de dépistage
des cancers. Ce groupe, qui s'est réuni de maniere hebdomadaire les premieres
semaines de la crise, a formulé différentes préconisations pour adapter l'offre de
soins des établissements et organiser la continuité de l'activité de diagnostic et
de traitement des cancers. Ce comité a également été chargé de sélectionner les
publications scientifiques d'intérét.

Les structures en charge de 'expertise aussi bien que les professionnels qui ont
contribué & l'élaboration des travaux d'expertise estiment toutefois indispensable
d'établir clairement les périmetres des missions de chaque organisme en situation
de crise. Ainsi que cela a été formulé lors des entretiens,

¢¢ besoin de savoir qui fait quoi 99

Entretien avec un organisme d’expertise
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Plusieurs rapports relatifs a Uexpertise en urgence avaient pointé antérieurement
le besoin d’'améliorer la coordination du recours a l'expertise notamment en situa-
tion d'urgence (23, 28), constat de nouveau pointé par plusieurs analyses réalisées
depuis mars 2020 (36, 38, 47). En réponse & ce besoin, la plupart des analyses pro-
duites au cours de la crise sanitaire se rejoignaient globalement sur la proposition
de mettre en place une instance nationale de coordination activable en situation
de crise sanitaire qui capitaliserait sur les compétences des organismes existants
(36, 47) et pourrait s'appuyer sur lexpertise de personnalités qualifiées pour éclairer
les décisions publiques. Les modalités de fonctionnement de cette instance diffé-
raient selon les auteurs, Mais convergeaient sur la nécessité de permettre a cette
instance de fonctionner de maniére autonome, transparente et indépendante et
de s’autosaisir. Ces principes ont également été rappelés par le Conseil scientifique
dans son dernier avis du 19 juillet 2021°5. Il ne s’est pas prononcé sur 'opportunité
de maintenir un conseil scientifique et a pris acte de la création d'un « Comité de
veille et d'anticipation des risques sanitaires ».

Pour le Sénat (36), cette instance aurait pu en fonction de la nature de la crise
sanitaire, organiser des groupes de travail ou des task forces en charge de couvrir
une dimension particuliere comme la modélisation, le dépistage, la recherche, la
vaccination.. La création de cette instance se serait inscrite dans un schéma plus
global d'organisation prévoyant la création d'un comité citoyen et la désignation
d'un délégué interministériel « permanent » en charge des urgences sanitaires. Ce
délégué aurait eu la possibilité de saisir linstance nationale. A coté de la création de
cette instance, il préconisait de confier au CASA la définition des roles et répartition
des interventions en situation de crise.

Dans le rapport du Pr Chauvin (47), la coordination de l'expertise en situation d'ur-
gence serait intégrée & une réorganisation globale de la santé publique avec la
création d'un institut de santé publique. Un conseil scientifique mobilisé en situation
de crise serait composé du directeur de linstitut et des directeurs d’agences sani-
taires, directeurs généraux des instituts de recherche, d'un représentant du CESEP
(Conseil économique, social, environnemental et en santé publique), des usagers
et de personnes qualifiées. Le rapport préconisait également la nomination d'un
délégué interministériel & la santé publique, fonction qui serait confiée au Directeur
général de la Santé, et celle d'un délégué interministériel & la démocratie en santé.

Sidans le cadre de sa mission, le Pr Pittet (38) ne proposait pas clairement la créa-
tion d'une instance de coordination et de production d’avis pour éclairer la décision
publique, il estimait qu’elle pourrait étre pertinente en cas de survenue « d’une crise
inédite ». Dans ce cadre, il préconisait d'intégrer les représentants des organismes
en charge de l'expertise ainsi que des personnalités issues de différentes disciplines.
La désignation d’'un délégué pour la prévention et le contrdle du risque infectieux
rattaché au Directeur général de la Santé était également proposée.

65. Avis_du_conseil scientifigue - 19 juillet 2022.pdf (solidarites-sante.gouv.fr).
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Enfin, lancien ministre de la Santé, Olivier Véran, dans son récent ouvrage®®,
confirme l'opportunité d'installer un comité ad hoc transitoire en situation de crise
visant & conseiller les pouvoirs publics. Il propose que ce comité soit piloté par la
HAS devenue linterlocuteur privilégié de la DGS. La garantie d’un fonctionnement
indépendant et autonome semble avoir constitué le rationnel de cette proposition
qui n'est pas plus développée.

Le Gouvernement a finalement créé le 31 juillet 202257 un nouveau Comité de
veille et d'anticipation des risques sanitaires (COVARS). Ce comité pérenne « placé
aupreés du ministre de 'enseignement supérieur et de la recherche et du ministre
de la Santé et de la Prévention exerce un réle d'expertise et de conseil indépendant
dans l'objectif d'éclairer les décisions des pouvoirs publics ». Le champ d'expertise
confié a ce comité est étendu « aux risques sanitaires liés aux agents infectieux
atteignant 'lhomme et 'animal, aux polluants environnementaux et alimentaires,
et au changement climatique ». Si ce comité « peut mener ses travaux en lien avec
les structures de recherche et d'innovation existantes... », il n'a pas de mission de
coordination de 'expertise publique en santé.

66. O.Véran, Par-deld les vagues, Robert Laffont, 2022.
67. Décret no 2022-1099 du 30 juillet 2022, art. 1.
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De nouveaux défis inégalement
relevés lors de la crise sanitaire

Les données de santé, un impératif, a fortiorien
situation de crise

En situation de crise sanitaire, 'acces aux connaissances les plus récentes possibles,
aux données de santé en temps quasi réel est indispensable aux organismes char-
gés d'expertise, il conditionne leur capacité a répondre A leurs missions.

Or, cette crise se caractérise entre autres par limportance de la production de
données au niveau national, et infranational, évidemment pour la surveillance épi-
démiologique, pharmaco-épidémiologique, pour la recherche, etc., mais aussi pour
les décideurs, les « gestionnaires », les professionnels de santé et la société civile.

La crise sanitaire a placé la donnée au cceur des préoccupations des puissances
publiques, des professionnels et des citoyens. Elle « a provoqué un éveil de la nation
A ladonnée » (48).

Les données francaises en vie réelle : des systemes d’'information
initialement non adaptés a la crise

La France dispose de systemes d'information (SI) nationaux exhaustifs de données
de santé, alimentés en continu, les bases de données médico-administratives (SMII-
RAM, PMSI) réunies au sein du Systéme national des données de santé (SNDS). Ces
bases de données ne sont pas, par nature, suffisamment réactives pour un suivien
temps réel d'une épidémie. Mais, commme nous le verrons, elles ont contribué tres
rapidement et contribuent encore & la surveillance de 'épidémie, de ses consé-
quences, de l'efficacité vaccinale, etc.
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En tout début d’'épidémie, pour le suivi populationnel, Santé publique France s'est
appuyée sur des systémes de surveillance existants, en particulier, SurSauD®8
systeme de surveillance syndromique, tres réactif, qui centralise depuis 2015 les
passages aux urgences du réseau OSCOUR® (86 % de l'activité des services d'ur-
gences), les recours & SOS Médecins (90 % de leur activité) et les déces transmis
électroniquement a l'lnsee (80 %)%°. Si ces bases de données contribuent a une
surveillance tres réactive, nationale et régionale, elles ne sont pas spécifiques et
ne répondent pas A tous les besoins (suivi des cas, des hospitalisations, etc.). Santé
publique France a aussi eu recours, par exemple, aux données du réseau sentinelle
de médecins généralistes (consultations pour syndrome grippal), du réseau sen-
tinelle de services de réanimation, etc. Toutefois ces systemes, globalement, ne
répondaient pas & tous les besoins.

'absence d'interopérabilité des systemes d'information des hépitaux, des méde-
cins de ville, des laboratoires, etc., avec en particulier absence du recours & un
identifiant unique « patient » commun aux différents Sl (cet identifiant de santé est
défini par le Code de la santé publique™), ne permet pas une réutilisation en routine,
réactive, a visée épidémiologique, de données de santé produites dans le cadre
des soins (résultats d'examens de laboratoire, d'examens d'imagerie médicale,
motifs de consultations, diagnostics, etc.) « via » un ou des systémes d'information
nationaux ou régionaux, exhaustifs ou sur échantillons représentatifs et de tailles
conséquentes.

En début de crise Covid-19, la France ne disposait pas des Sl réactifs permettant le
suivi en temps réel d'une épidémie de cette envergure (en termes de territoires et
de populations concernés, de retentissement sur le systéeme de santé, mais aussi
au-deld) et d'adapter les mesures de prévention, de suivre leurs impacts, ou de
tenter de les prévoir. Il a donc fallu développer en urgences des Sl répondant aux
besoins immédiats de connaissance et de gestion (nouveaux cas, déces, hospitali-
sations, « gestion » des contacts des cas, etc.). Ce constat est commun aux différents
rapports sur la crise (38, 49, 50).

Ladaptation et la création de nouveaux systémes d'information

'adaptation, dans des délais tres courts, du systeme SI-VIC (systeme d'information
pour le suivi des victimes d'attentats et de situations sanitaires exceptionnelles),
créé en 2016 apres les attentats terroristes de lannée précédente, a permis le
suivi du flux de patients hospitalisés pour Covid-19 (entrées en hospitalisation
conventionnelle, en soins critiques, déces, sorties & domicile). En effet, ce systeme
d’'information était initialement sous-dimensionné en termes de volumétrie des
données a traiter. La nouvelle version a été déployée des mars 2020 (48)7.

68. wwuw.santepubliguefrance.fr/surveillance-syndromique-sursaud-R.

69. Il s'agit des déces connus par la transmission des certificats de déces a llnsee par les services d'état
civil des mairies et non des certificats médicaux de déces qui sont transmis & lInserm et comprennent les
causes de décés.

70. Larticle L.1111-8-1, 1° alinéa, prévoit : « Le numéro d'inscription au répertoire national d'identification
des personnes physiques est utilisé comme identifiant de santé des personnes pour leur prise en charge a
des fins sanitaires et médico-sociales, dans les conditions prévues a l'article L.1110-4. »

71. esante.gouv.fr/SI-VIC.
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D’'autres systémes nationaux de recueil d'informations ont été développés en

urgence, en particulier en dehors de 'hopital (48) :

e une application de remontées des signalements via le logiciel d’enquéte « Voo-
ZaNoo » a été mise en place fin mars 2020 par Santé publique France pour inclure
lesdonnées des établissements médico-sociaux (dontles Enpad) dans le décompte
quotidien (cas possibles, confirmés, déces). En effet, aucun systéme existant ne
permettait d’avoir de la visibilité sur ces établissements, une tentative deremontée
de données des ESMS au niveau régional puis national via les ARS s’'étant rapi-
dement révélée inopérante (sur tableurs Excel, données lacunaires, remontées
concurrentes via les ARS, les préfets, les départements) ;

e SI-DEP72 (systeme d'information national de suivi et de dépistage), réalisé par
'AP-HP, en déploiement depuis mai 2020, base de données des résultats des
tests PCR et antigéniques transmis rapidement par l'ensemble des laboratoires
publics et privés (déclencheur aussi des enquétes « sanitaires » aupres des cas) ;

e S| Contact-COVID, développé par la Caisse nationale de 'Assurance Maladie
(CNAM) permettantd'assurer le suivides cas positifs disponibles depuis mai 2020

e VAC-SI (systeme d'information vaccin Covid), base de données sur les vaccina-
tions Covid-19, mis en place dans le cadre de la campagne de vaccination depuis
janvier 2021 par la CNAM (permettant également de déclarer les éventuels effets
indésirables par un lien vers le portail de [ANSM).

Développés en « untemps record », traitant de données massives, ces Sl ont permis
une surveillance de la pandémie en continu et fourni les données alimentant les
modeles de prévision. Cette réussite est due entre autres aux collaborations entre
professionnels de « mondes » et de disciplines différents. Par exemple, SI-DEP aurait
été développé en moins d’'un mois alors que Santé publique France avait essayé
pendant plus de huit ans de monter un projet de Sl avec les laboratoires « de ville »
sans succes (probablement sur un périmetre d’examens plus large). Pour la mis-
sion en charge du rapport « pour une politique publique de la donnée » (« mission
Bothorel »), la réussite de SI-DEP est due a la conjonction d'une volonté et implica-
tion politique a travers la Délégation ministérielle au numérique en Santé (DNS),
de la prise en charge financiere des évolutions nécessaires, de la réeglementation
conditionnant le remboursement des tests a la saisie dans SI-DEP (48), leviers qui
ont certainement manqué au projet de Santé publique France.

Toutefois, ces bases de données prises individuellement répondent chacune & un
objectif précis, étroit et ne peuvent aller au-deld (limites possiblement liées & diffé-
rents facteurs : la rapidité de développement, le cadre juridique, 'acceptabilité des
professionnels, etc.). Par exemple, SI-VIC et SI-DEP seuls ne permettent pas d'identi-
fier les facteurs de risque de contamination, de formes graves et de déces. Certaines
de ces limites peuvent étre dépassées par 'appariement entre elles et avec d'autres
systemes d'information, en particulier le SNDS. Toutefois, ces appariements n'ont
pas été réalisables d'emblée et sont devenus opérationnels relativement tardive-
ment, plus d'un an apres le début de la crise (cf. infra) (48).

72. solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/maladies/maladies-infectieuses/coronavirus/tout-savoir-
sur-le-covid-19/article/contact-covid-et-si-dep-les-outils-numeriques-du-depistage-covid-19.
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Remontée accélérée des données individuelles de bases existantes

Pour permettre un acces rapide et simplifié a certaines bases de données existantes,

les producteurs de données ont mis en place une remontée plus rapide (diffusion

accélérée, sur une périodicité plus courte), parfois non exhaustive, par exemple :

* fast trackhebdomadaire de données individuelles d'hospitalisation du PMSI MCO
(ATIH, CNAM)7;

e miseenplace d'unsuivides décés dus alaCovid-19, entemps réel, mentionnés sur
les certificats médicaux de déces transmis par voie électronique (ce quireprésente
seulement un cinquieéme des certificats médicaux de déces en début d’épidémie,
37 %enjuillet 20227+, cf. infra) (codage par algorithme, pas de codage expert™)7;

e statistiques provisoires des déces dus a la Covid-19 issue des certificats de déces
papiers (traités en urgence) et électroniques concernant uniguement les mois pour
lesquels au moins 90 % des certificats étaient recus (codage par algorithme, pas
de codage expert)”.

Les statistiques définitives sur les causes médicales de déces [et sur d'autres
variables du certificat, notamment le lieu du déces (domicile, hopital, ESMS, rue,
etc.)] sont disponibles en général en année n+3. Cette temporalité est due aux
délais”de transmission puis de traitement des certificats médicaux. La certification
électronique réduit ces délais et permet un gain en qualité et en fiabilité, elle amé-
liore la confidentialité?. Pourtant, elle ne concernait que 20 % des déces en 2020
alors qu'elle est opérationnelle depuis 2008. Elle est devenue obligatoire dans les
établissements de santé et médico-sociaux depuis le 1¢" juin 20228° et concernait
37 % des déces enjuillet 2022.

Cette situation a été préjudiciable & tout le systeme de surveillance de la mortalité.
La disponibilité actuelle des causes « Covid-19 » issues des certificats électroniques
démontre, méme s'il s'agit de données provisoires & consolider, que les certificats
médicaux de déces peuvent et doivent s'inscrire dans le systéme de surveillance
réactif en situation de crise. Le systeme prévoit déjd une transmission simultanée
au CépiDc et & Santé publique France.

73. wwuw.atih.sante.fr/remontee-simplifiee-des-donnees-pmsi.

74. opendata.idf.inserm.fr/cepidc/covid-19/reception-des-certificats.

75. Codage expert : codage selon les recommandations de 'OMS permettant de déterminer la cause
initiale de déces ; ce traitement expert de la donnée médicale permet d'obtenir la statistique officielle et
définitive des causes médicales de déceés et les comparaisons internationales.

76. opendata.idf.inserm.fr/cepidc/covid-19/ ; opendata.idf.inserm.fr/cepidc/covid-19/certification-
electronique.

77. opendata.idf.inserm.fr/cepidc/covid-19/certification-electronique-et-papier.

78. Les certificats de déces sont transmis & l'Insee par les mairies, 80 % par voie électronique. Les certificats
médicaux de déces remplis également par le médecin existent sous forme papier, le médecin les transmet
a l'ARS qui, apres vérification, les transmet au CépiDC toujours sous forme papier. Il est aussi possible de le
saisir en ligne (certification électronique), ils sont alors directement transmis au CépiDC.

79. wwuw.cepidc.inserm.fr/causes-medicales-de-deces/certification-electronique-des-deces.

80. A la suite d'un arrété du 28 février : wwuw.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXTO00045269321.
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Appariement progressif de données de santé provenant de sources différentes

Face aux limites des Sl existants et nouvellement créés, les nouveaux Sl ont été
appariés entre eux et avec le SNDS, mais ces « appadriements » n'ont pas été réali-
sables d’'emblée et sont intervenus tardivement, plus d'un an apres le début de la
crise.

A titre d'illustration :

e Mi-2021, la Drees a fusionné gréce a un identifiant fondé sur le nom de famille,
le prénom, et la date de naissance les bases de données de diagnostic (SI-DEP),
vaccination (VAC-SI), et hospitalisation (SI-VIC). Gréce A cet appariement, elle
produit toutes les semaines depuis juillet 2021 une analyse du statut vaccinal des
personnes testées positives et des personnes hospitalisées (entrées en hospitali-
sation conventionnelle, en soins critiques, décédées)®: ;

e lappariement entre le SNDS et VAC-SI a déja permis de nombreuses analyses,
en particulier celles réalisées et publiées par EPI-PHARE®? (GIS ANSM- CNAM), par
exemple:des mai2021, une analyse sur lestimation de limpact de la vaccination
sur le risque de formes graves de Covid-19 chez les personnes de plus de 75 ans8?
puis, en octobre 2021, chez les personnes de 50 A 74 ans®*; en juillet 2021, une
premiere analyse sur le vaccin Pfizer-BioNTech et évenements cardio-vasculaires
graves, et, en novembre 2021, une étude sur le risque de myocardite apres vac-
cination par les vaccins & ARNMS®S, Ces deux dernieres analyses illustrent le fait
que cet appariement contribue & la surveillance pharmaco-épidémiologique des
vaccins contre la Covid-19.

Des études sur le SNDS ou sur le PMSI seul ont été réalisées antérieurement aux
appariements, par exemple, les différentes études du GIS EPI-PHARE sur le reten-
tissement de 'épidémie et du confinement sur le recours aux soins des le début de
la crise (1°" point de situation sur lusage des médicaments de ville en avril 2020),
sur les facteurs de risque d’hospitalisation et de déces & 'hdpital pour Covid-19 en
population générale®® (1° rapport en février 2021), par la DREES sur les parcours
hospitaliers des patients atteints de Covid-19 publiée en mai 2021.

Ces études montrent une nouvelle fois lintérét de ses BDMA nationales exhaus-
tives seules et surtout appariées & d'autres bases de données. Plus globalement,
les constats ci-dessus plaident une nouvelle fois pour une anticipation des besoins
d'interconnexion entre bases de données, notamment avec le SNDS, des leur
conception et les demandes d'autorisation & la CNIL, et ce, méme en situation
d'urgence.

81. drees.solidarites-sante.gouv.fr/article/les-travaux-de-la-drees-lies-la-crise-sanitaire-du-covid-19.
82. wwuw.epi-phare.fr/app/uploads/2022/11/epi-phare_dossier thematique covid19-2.pdf.

83. wwuw.epi-phare.fr/rapports-detudes-et-publications/impact_vaccination_covid/.

84. wwuw.epi-phare.fr/app/uploads/2021/10/epi-phare_rapport vaccination _covid reduction

risques 50 74ans.pdf.

85. www.epi-phare.fr/rapports-detudes-et-publications/myocardite-pericardite-vaccination-covid19/.
86. wwuw.epi-phare.fr/rapports-detudes-et-publications/.
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L'ouverture des données

Les indicateurs de suivi de la pandémie et les données agrégées correspondantes

ont été mis a disposition en données ouvertes (open data)®” sur différents supports,

dont la plateforme du Gouvernement data.gouv développée par Etalab®®, par

exemple:

* Santé publique France publie désormais pres de 80 indicateurs sur sa plateforme
Géodes et sur data.gouv ;

e la DREES met & disposition sur sa plateforme data.drees et sur data.gouyv, les
données qu'elle produit, notamment les résultats des appariements de SI-VIC
SI-DEP et VAC-SI®°,

Leffort de mise a disposition des données en open data préexistait, il s’est poursuivi
de facon trés réactive pendant la crise et a permis leur réutilisation, en particulier
pour des travaux de data visualisation réalisés et mis a disposition du public par
des acteurs privés qui ont contribué ainsi & la compréhension et lappropriation des
données par les institutions et la population (cf. encadré ci-dessous « Linitiative
citoyenne “OpenCovid-19” »).

« Depuis le 18 mars 2020, Santé publique France publie chaque jour des jeux de
données actualisées sur la plateforme de données publiques “data.gouv.fr” et sur
“ Géodes ", lobservatoire cartographique de Santé publique France. Cette ouverture
des données a nourri les travaux des chercheurs et ouvert la voie & une myriade de
visualisations dans la presse... » (51).

Linitiative citoyenne « OpenCovid-19 »

Début mars 2020, les données disponibles sur 'épidémie en France étaient
«éclatées et fragmentaires », « éparpillées dans les communiqués de presse
des ARS et de SpF ». La publication des données n'était pas - & ce moment
- une priorité pour les administrations du ministére de la Santé, davantage
centrée surla gestion de crise. C'est un collectif de citoyens « OpenCovid-19 »,
suivi d'une communauté de 200 data scientists, qui s’est organisé pour
extraire manuellement et quotidiennement les données issues de 20 ARS
etde 100 préfectures et les intégrer dans un tableur « veille-coronavirus.fr ».
Linitiative a été trés vite soutenue par des développeurs d’Etalab®® puis du
ministere des Solidarités et de la Santé (51).

87. Données ouvertes, c'est-a-dire mises a disposition sur un serveur sous un format permettant leur
réutilisation & des fins statistiques ou de visualisation : concernant les données de santé, il ne peut s'agir
que de données ne permettant pas la réidentification.

88. Etalab est un département de la direction interministérielle du numérique (DINUM), qui coordonne la
conception et la mise en ceuvre de la stratégie de IEtat dans le domaine de la donnée : wWwuJ.etalab.gouv.
fr; www.data.gouv.fr/fr.

89. data.drees.solidarites-sante.gouv.fr/pages/accueil/.

90. Etalab est une administration publique qui vise & améliorer le service public et l'action publique gréice
aux données. wwuw.etalab.gouv.fr.
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Une étude récente sur open data de la Covid-19 dans 52 pays montre que la
France se distingue par la réactivité et la fréquence de production des données
ouvertes, la facilité de leur utilisation et le nombre de réutilisations (129 applications)
(52).

Sila mise & disposition des données agrégées et d'indicateurs en données ouvertes
est réellement une avancée et a montré a l'occasion de la crise son intérét, la mise
a disposition de données & caractere personnel pour leur réutilisation par les orga-
nismes d’expertise ou les chercheurs, semble difficile et complexe, y compris dans
un contexte d'urgence (48). La CNIL a pourtant affiché sur son site des le 26 mars
2020 des consignes relatives aux demandes d’autorisations « recherche » en lien
avec la Covid-19 afin d'accélérer le processus d'examen®t, En 2020, elle a délivré
89 autorisations « recherche » et traité 63 % des dossiers en moins d'une semaine®?,
en 2021, 54 autorisations « recherche » ont été délivrées®3.

Enfin, dans le cadre de travaux d'expertise en urgence, pour produire des avis et
recommandations adaptées & la situation, les organismes d'expertise doivent
avoir connaissance des derniéres analyses en cours et de résultats non encore ren-
dus publics. Or, la transmission de ces informations et données en amont de leur
publication entre organismes publics, quels qu'ils soient, ne va pas de soi. Elle n'a pu
étre fluide que lorsque les collaborations étaient bien ancrées, tant au niveau des
personnels qu'institutionnellement. Il conviendrait de faire évoluer les regles du par-
tage d'information entre organismes, pour s'approcher d'une logique de partage
systématique et par défaut. Cette fluidité améliorera la fluidité des collaborations
en général, et en particulier en situation de crise, lorsque la contraction des délais
est un impératif.

Le recours aux enquétes de population pendant la crise

Des le début de la crise, en complément des données remontées par lintermédiaire
des systemes de surveillance, de nombreuses études et enquétes en population
générale ou sur des populations spécifiques ont rapidement été élaborées, dans
le but d’améliorer les connaissances sur la diffusion de linfection au sein de la
population, les circonstances des contaminations, les facteurs de risque de formes
graves, l'organisation des soins, la politique de santé, acceptabilité des décisions,
les inégallités sociales, l'efficacité vaccinale, etc.

Certaines enquétes (notamment soutenues dans le cadre de lappel & projets de
'ANR - Flash Covid-19) ont donné lieu & une remontée d'informations réguliere,
voire hebdomadaire, sous forme de notes au Conseil scientifique, & la Direction
générale de la Santé ou & Santé publique France et ont contribué au systéme de
surveillance spécifiqgue mis en place. Certaines de ces enquétes sont présentées
dans le tableau ci-apres.

91. www.cnil.fr/fr/recherches-sur-le-covid-19-la-cnil-se-mobilise.
92. wwwi.cnil.fr/fr/la-cnil-publie-son-rapport-dactivite-2020.
93. wwuwi.cnil.fr/fr/la-cnil-publie-son-rapport-dactivite-2021.
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Enquétes

Promoteurs

Objectifs et finalités

COCONEL

COronawvirus et CONfine-
ment : Enquéte Longitu-
dinale

ComCor

(étude des facteurs socio-
démographiques, com-
portements et pratiques
associés a l'infection par
le SARS-CoV-2)

SAPRIS

(Santé, perception,
pratiques, relations et
inégalités sociales en
population générale pen-
dant la crise Covid-19) et
SAPRIS SERO

EpiCOV
(Epidémiologie et
conditions de vie liées
au Covid-19)

« Citizens’ Attitudes
Under the Covid-19 Pan-
demic »

CoviPrev

Consortium de
chercheurs : UMR
Vitrom, Cochin-
Pasteur, EHESP,
ORS PACA

Institut Pasteur,
IPSOS, CNAM et
Santé publique
France

Institut thématique
santé publique
Inserm

Inserm, Drees

Sciences-Po,
CEVIPOF,
universités de
Toulouse 1 et de
York

Santé publique
France

Analyser le ressenti et le comportement des
Francgais face a l'épidémie de Covid-19 et au
confinement

Etudes sur les circonstances et lieux de
contamination et sur Uefficacité vaccinale
wwuw.pasteur.fr/fr/espace-presse/
documents-presse/comcor-etude-facteurs-
sociodemographigues-comportements-
pratigues-associes-infection-sars-cov-2

Etude prospective sur les dimensions aussi

bien cliniques et épidémiologiques que dans

les dimensions sociales et économiques de la
crise : la compréhension et la mise en ceuvre des
mesures de prévention, la perception du risque,
lincidence des symptémes de la Covid-19, le
recours et le renoncement aux soins, les effets
sur la vie quotidienne, les relations sociales et le
travail, ou la prise en charge des enfants
wwuw.inserm.fr/actualite/sapris-un-autre-
regard-sur-la-crise-sanitaire/

Renseigner sur la diffusion du virus dans la
population (via le statut immunitaire) et les
conséquences de l'épidémie sur le quotidien et la
santé des individus

wwuw.epicov.fr

Interroger régulierement les représentations, les
attitudes et les réactions du grand public dans

le contexte de la pandémie dans plusieurs pays
exposés. Ce projet devait apporter des livrables
pertinents et immeédiats aux universitaires et
décideurs publics.
wuwul.sciencespo.fr/cevipof/fr/content/attitudes-
des-populations-face-au-covid-19.html

Suivre ['évolution des comportements (gestes
barrieres, confinement, consommation d'alcool
et de tabac, alimentation et activité physique)

et de la santé mentale (bien-étre, troubles)
pendant la pandémie
www.santepubliguefrance.fr,
etudes-et-enquetes/coviprev-une-enquete-pour-
suivre-l-evolution-des-comportements-et-de-la-
sante-mentale-pendant-l-epidemie-de-covid-19
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Enquétes Promoteurs Objectifs et finalités

SLAVACO CNRS Cermes3 Etudier l'évolution des attitudes du public &
Suivi longitudinal des l'égard des différents aspects de la vaccination,
attitudes alégard d'un mais aussi des attitudes & 'égard des vaccins
Vaccin contre la Covid-19 plus généralement
www.cermes3.cnrs.fr/fr/covid-19/projets-en-
cours.html
TRACTRUST Centre population Surveiller la confiance et la méfiance du public :
Tracking Trust et développement analyser les médias sociaux pour soutenir la
(université de Paris réponse de santé publique & la Covid-19
Cité - Campus anr.fr/Projet-ANR-20-COVI-0102
Saint-Germain-des-
Prés et l'IRD)

Qu'elles soient ponctuelles ou reconductibles dans le temps, une large majorité de
ces enquétes a été conduite en ligne®* ; mais certaines, par exemple 'enquéte Epi-
CQV (Inserm, DREES), ont proposé une passation du questionnaire par téléphone
comme alternative. D'autres enquétes ont privilégié la diffusion de questionnaires
via les réseaux sociaux, sans chercher une représentativité de 'échantillon.

Les opérateurs de ces enquétes ont été en majorité des instituts de sondage (IPSOS,
BVA, etc.), qui disposent tous d'un panel de plusieurs centaines de milliers de
potentiels répondants, facilement mobilisables. Il importe toutefois de bien faire la
distinction entre ces enquétes qui ont pu interroger 'opinion des populations, et des
sondages d'opinion qui peuvent étre commandés ponctuellement®s (cf. encadré
ci-apres).

La taille des échantillons a été variable, mais toujours supérieure & un millier de
répondants. Pour certaines enquétes, la représentativité de la population adulte
francaise a été effectuée a partir de la méthode des quotas : dge, sexe, niveau
d'éducation, profession du chef de ménage, apres stratification par région et caté-
gorie d'agglomération de résidence pour les plus grandes enquétes.

Certaines études sont réalisées sur les cohortes nationales existantes, notamment
les études SAPRIS sur des volontaires de quatre grandes cohortes®® (totalisant 600
000 participants), ce quia permis d'obtenir 130 000 répondants aux questionnaires
et 88 000 échantillons de sang sur buvard.

Certaines enquétes se sont inscrites dans une dimension de comparaison interna-
tionale (« Attitudes des populations face a la Covid-19 » coordonné par Science-Po,
CEVIPOF par exemple). Des enquétes et études ont été réalisées rapidement sur des
populations spécifiques, porteuses de maladies chroniques, comme les personnes
en dialyse ou greffées rénales®”.

94. Selon la méthode CAWI (Computer Assisted Web Interview), c'est-a-dire des enquétes réalisées sur
internet et pour lesquels 'administration et les traitements sont automatisés.

95. wwuw.researchgate.net/profile/Thomas-Frinault/publication/352519967_Sondages_d’'opinion
Publictionnaire/links/60ccbdaOaéfdccO1d482a6f2/Sondages-dopinion-Publictionnaire.pdf.

96. E3N/E4N, Constances, Nutrinet santé et Elfe-Epipage.

97. wwuw.agence-biomedecine.fr/Les-chiffres-du-R-E-I-N.
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Deux enquétes, méme sujet, méme période de recueil des données,
et pourtant...

Dans le cadre de notre analyse, nous avons conduit une recherche spécifique
sur la confiance des Francais dans la science. Parmi les enquétes retenues
dans notre analyse, deux d’entre elles traitaient du méme sujet sans aboutir
aux mémes conclusions, alors qu’elles ont été conduites a la méme période
aupres d'un échantillon représentatif de la population adulte francaise.

Le Barometre IPSOS « Science et Société » réalisé pour l'Institut Sapiens
(53), dont les données ont été recueillies du 26 au 29 octobre 2020, c'est-
a-dire la veille du second confinement (allocution du Président Emmmanuel
Macron le 28 octobre 2020) et lenquéte « Les Francais et la Science 2021.
Représentations sociales de la science 1972-2020 » (54) qui s'inscrit dans
le cadre d'une grande enquéte réalisée depuis 1972 sur les représentations
sociales de la science®®. Il s'agit d'une série d'enquétes unique dans le
monde qui porte sur limage publique des sciences (dont la confiance des
populations dans la science). Elle est réalisée en moyenne tous les sept ans
aupres d'un échantillon représentatif de la population. Elle est aujourd’hui
pilotée par la London School of Economics and Political Science, le Groupe
d’étude des méthodes de 'analyse sociologique de la Sorbonne (Gemass) et
luniversité de Lorraine quiréalise notamment le volet qualitatif de 'lenquéte
par la réalisation d'entretiens semi-directifs. Lenquéte 2020 s'est appuyée
sur un sondage en ligne réalisé du 28 octobre 2020 au 27 novembre 2020,
c'est-a-dire au méme moment que le Barometre IPSOS, mais sur un temps
plus long. Alors que le barometre IPSOS « Science et Société » a conclu que
ladéfiance des Francais envers le monde politique, les institutions publiques
et les médias touchait de plus en plus les scientifiques et les institutions
scientifiques (courant « alarmiste ») ; lenquéte « Les Francgais et la Science »
amontré que sila crise sanitaire a pu provoquer une chute spectaculaire de
la confiance des Francais envers l'expertise scientifique, celle-ci n'est pas
durable (courant « optimiste »).

La période consacrée au recueil de données est ici importante pour
comprendre les différences entre les résultats. Les résultats du barométre
IPSOS s’'appuient sur un recueil d'opinions qui s'est étalé sur trois jours alors
que le recueil pour 'enquéte « Les Francais et la Science 2021 » s’est déroulé
sur une durée d'un mois ; ce qui signifie que les résultats des opinions de
lenquéte sont moins sensibles aux évéenements de l'actualité que ceux du
sondage. Aussi, il convient pour apprécier une tendance d’'opinions publiques
de s’inscrire dans une dimension temporelle plus longue.

Par ailleurs, si ces deux projets portent sur le méme sujet et utilisent des
méthodes proches, la comparaison de leurs résultats doit étre limitée puisque
les enquéteurs n'ont pas formulé les mémes questions.

98. wwuw.science-and-you.com.
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La prolifération des publications scientifiques
internationales

L'une des caractéristiques de cette crise est la vitesse d laquelle de nouvelles
connaissances ont été et sont encore produites et mises & disposition gréice & un
nombre de publications scientifiques gigantesque depuis le début de la pandémie.
Cette prolifération a été observée tres tét, dés mars 2020, avec un phénomeéne
d'accélération brutale, & une échelle inédite.

Pour faire face au nombre de soumissions d’articles et pour répondre & l'attente
de la communauté internationale, les revues A comité de lecture ont dés le début
de la pandémie, réduit drastiquement la durée du processus d’'acceptation des
articles sur le sujet®® et adapté leur stratégie éditoriale en augmentant le volume
de production ou en réduisant la production non-Covid-19 ; de plus, dans dix revues
meédicales a fortimpact, les articles originaux représentent presque 48 % des publi-
cations Covid-19 pour 71 % pour les autres sujets (55). Enfin, « plus de 30 éditeurs
ont déclaré offrir un acces gratuit a leurs articles transférés sur les sites PubMed et
PubMed Central » (56).

Ainsi, un nomMbre extraordinaire, inédit, de publications a été mis en ligne depuis
début 2020. De janvier 2020 & juin 2022, la HAS a recensé par interrogation de la
base Medline, prés de 255 300 articles traitant de l'épidémie a SARS-CoV-2/Covid-
19, soit plus de 6 200 par mois en 2020, plus de 9 900 par mois en 2021 et plus de
10 200 par mois en 2022 (six premiers mois) (cf. graphique ci-apres).

Si cette dynamique a été positive, elle souleve des questions sur la qualité de l'éva-
luation par les pairs (57) et in fine le niveau de qualité des études et des recherches.

Aux publications dans les revues & comité de lecture se sont ajoutés les manuscrits
mis en ligne sur les plateformes de « preprints ». De janvier 2020 a juillet 2022,
prés de 25 000 prépublications sur 'épidémie & SARS-CoV-2/Covid-19 étaient
accessibles sur les plateformes MedRxiv et BioRxiv. Au début de |'épidémie en par-
ticulier, de février & mai 2020, les prépublications ont représenté environ 30 % de
ensemble des publications.

Ces manuscrits ou prépublications ne sont pas évalués par des pairs indépendants,
ils ne peuvent et ne sont pas considérés comme des articles scientifiues au méme
titre que ceux publiés dans les revues A comité de lecture.

Le recours aux prépublications dans une perspective d’accélération de la circulation
des informations a été un réel avantage, mais a aussi montré ses inconvénients,
inhérents a la nature méme des prépublications. En effet, elles ont facilité le par-
tage rapide d'informations importantes notamment pour la prise en charge des
patients, mais ont augmenté le risque de circulation et d'utilisation de résultats
préliminaires, non fiables, voire erronés. Ce d'autant qu'elles sont « reprises » par les
meédias et des professionnels qui n'ont pas les éléments leur permettant d'évaluer
leur qualité (57).

99. Wwwuw.nature.com/articles/d41586-020-03564-y#ref-CR2.
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Graphique 1. Nombre d'articles et prépublications SARS-COV2 et Covid 19
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Sources : requétes du service de documentation HAS

Base Medline interrogée (via Proquest) avec les mots-clés suivants : Ti,if(SARS-COv-2) OR ti,
if(SARS-CoV-2) OR ti(Covid-19) OR ti,if(Covid19) OR ti,if(2019-nCov) OR ti,if(Covid) OR MESH.EXACT
("SARS-CoV-2") OR MESH.EXACT("COVID-19") - tous les articles et toutes les langues

Bases MedRxiv et BioRxiv interrogées avec les mots-clés suivants (dans titre ou résumé) : SARS-CoV-2
SARSCov2 Covid-19 Covid1l9 2019-nCov Covid

Le site « Retraction Watch » qui signale les articles rétractés releve, en septembre
2022, 258 articles portant sur la Covid-19 rétractés depuis la pandémiel®®, Ce
chiffre indique donc les articles qui ne devraient plus étre référencés. Il est probable-
ment sous-estimé compte tenu du nombre extraordinaire d'articles publiés et des
délais nécessaires au repérage de ceux posant probleme.

Pour réduire ces risques, qu'il s'agisse d'articles publiés dans une revue a comité
de lecture ou sur une plateforme de prépublications, l'acces aux données et aux
informations permettant de reproduire les analyses de 'article doit étre la regle.

Enfin, maintenir la qualité des études et des publications en temps de crise, et ce
malgré lattente que celle-ci génere, reléve de la responsabilité de la commmunauté
scientifique. Outre les problemes méthodologiques, les erreurs d'analyse, etc., les
manguements a l'intégrité scientifique font partie des motifs de rétractation.

100. retractionwatch.com/retracted-coronavirus-covid-19-papers/. Interrogation HAS Sept. 2022.
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Or, « L'empressement & publier en période de crise ne doit pas conduire & s’abstraire
du respect de lintégrité scientifique tel que le rappelle le Code de conduite européen
pour lintégrité en recherche'®» (56). article L.211-2 du Code de la recherche, créé
le 24 décembre 2020, impose le respect des exigences de l'intégrité scientifique pour
les travaux de recherche et le décret paru le 3 décembre 2021 précise la définition
et les conditions d'application des dispositions de cet articlel©?.

A titre exceptionnel, les prépublications ont pu étre intégrées pendant la crise aux
revues systématiques de la littérature pour lexpertise afin de disposer des infor-
mations d'intérét le plus tot possible. Avoir recours aux prépublications majorait
le travail par 'augmentation du nombre d'articles & traiter, par la nécessité d'une
analyse critique plus approfondie en l'absence du premier « tri » effectué par les
revues a comité de lecture et représente toujours un risque. Toutefois, dans ce
contexte d'urgence, ignorer ces prépublications exposait au risque de productions
obsolétes ou avec retard, préjudiciables & la pertinence des décisions de santé
publique.

L'inflation des publications scientifiques s’est accompagnée d'une inflation de la
littérature dite « grise » c'est-a-dire des rapports, syntheses, recommandations, avis
émanant des instituts de recherche ou des agences nationales et internationales.
Cette littérature est évidemment prise en considération lors des expertises.

Une accélération de la recherche qu’il a fallu canaliser

En France comme & linternational, les acteurs de la recherche de toutes les disci-
plines se sont mobilisés précocement et de fagon importante (40, 49, 58) (59). Le
rapport sénatorial de Catherine Deroche, Bernard Jomier et Sylvie Vermeillet préci-
sait ainsi que 'ANSM avait autorisé 89 essais cliniques (RIPH1)°3 qu 12 octobre 2020
(40), 103 essais ont été autorisés entre les mois de mars 2020 et décembre 2020104,

Les procédures de la recherche ont été facilitées

La communauté de chercheurs s'est structurée au cours de la crise pour répondre
a lurgence et plusieurs démarches ont été entreprises pour faciliter, accélérer les
évaluations des dossiers d'autorisation d’'essais cliniques (ANSM et CPP), mais éga-
lement pour financer la recherche.

En France, le Consortium REACTINE!®® mis en place en 2013 sous l'égide de 'AVIE-
SAN et coordonné par l'Inserm a été activé des le mois de janvier 2020 pour
coordonner la recherche frangaise sur la Covid-19. Plusieurs essais ont ainsi béné-
ficié dans ce cadre, d'un financement d’amorcage.

101. wwuw.allea.org/wp-content/uploads/2018/01/FR_ALLEA Code_de conduite_europeen_pour
lintegrite_en_recherche.pdf.

102. www.legifrance.gouv.fr/codes/section_lc/LEGITEXTOOO006071190/LEGISCTAO00006151285/;
wwuw.legifrance.gouv.fr/loda/id/LEGIARTIO00044431638/#LEGIARTIO00044431638.

103. Recherche impliquant la personne humaine.

104.RA 2020 de 'ANSM.

105. Ses missions étaient de préparer et coordonner la recherche frangaise sur les maladies infectieuses
émergentes.
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Entre les mois de février et décembre 2020, plus de 400 projets relatifs & la crise ont
été financés sur la base d'appels a projets nationaux (59) dont 'essai académique
DisCoVery promu par llnserm et piloté par 'hdpital de la Croix-Rousse. Cet essai
européen avait pour objectif d'évaluer 'efficacité de quatre médicaments reposi-
tionnéste¢dans l'indication de Covid-19 nécessitant une hospitalisation.

De nouvelles instances ont également été créées en France pour tenter de réguler
et coordonner la recherche nationale. Un comité de pilotage national des essais
thérapeutiques et autres recherches sur la Covid-19 (CAPNET) a été mis en place
fin 2020 par le MESRI et le MSS107(59). Ce comité, piloté par la Cellule interministé-
rielle recherchet®®, avait pour mission de réguler les essais cliniques et précliniques
en priorisant les « études A fort potentiel ». Ce « label » attribué sur la base d'une
évaluation scientifique réalisée par le Conseil scientifique « Covid-19 » de lANRS
permettait d'engager un processus accéléré d'évaluation du dossier d'autorisa-
tion réglementaire, « une valorisation spécifique relative aux inclusions qui seront
réalisées via le systéme d'information et de gestion de la recherche et des essais
cliniques (SIGREC) ainsi que 'accés a un financement institutionnel éventuel ». Ce
Comité s'est arrété avec la fin de l'état d'urgence le 31 juillet 2022.

Puis, enjanvier 2021, une nouvelle agence autonome de l'Inserm dédiée aux mala-
dies infectieuses émergentes (ANRS-MIE) issue du rapprochement du Consortium
REACTIng et de 'Agence nationale de recherches sur le sida et les hépatites virales
(ANRS) a été créée pour renforcer la coordination de la recherche. Cette agence
est en charge de « lanimation, 'évaluation, la coordination et le financement de
la recherche sur le VIH/sida, les hépatites virales, les infections sexuellement trans-
missibles, la tuberculose et les maladies infectieuses émergentes et réémergentes
(notamment les infections respiratoires émergentes, dont la Covid-19, les fievres
hémorragiques virales, les arboviroses) »1°°,

Au niveau international également, plusieurs initiatives ont été prises pour accélé-
rer et faciliter la recherche. La Commission européenne en particulier s’est investie
pour soutenir la recherche en mettant en place des mécanismes de financement
et en développant des réseaux de recherche clinique. Le réseau VACCELERATE est
un exemple de réseau d’'essais de traitements et de vaccins mis en place a l'échelle
européenne. La Commission a également, dans le cadre de son programme Hori-
zon 2020, soutenu financierement le projet EU-RESPONSE (European Research and
Preparedness Network for Pandemic and Emerging Infectious Diseases), dont un
des objectifs était de permettre l'extension de 'essai DisCoVery au niveau européen
puis de développer et mettre en ceuvre une plateforme européenne adaptative

106. Le Remdesivir, 'hydroxychloroqguing, le lopinavir et linterferon beta-1a.
107.solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/maladies/maladies-infectieuses/coronavirus,
professionnels-de-sante/recherche-sur-le-covid-19/article/comite-ad-hoc-de-pilotage-national-des-
essais-therapeutiques-et-autres.

108. Comité ad hoc de pilotage national des essais thérapeutiques et autres recherches sur le COVID-19
(CAPNET) - ministére de la Santé et de la Prévention (solidarites-sante.gouv.fr) (consultation le 28/10/22).
« La cellule interministérielle recherche est un groupe de travail entre le ministére de la Recherche, de
lEnseignement supérieur et de l'Innovation (MESRI) et du ministére des Solidarités et de la Santé (MSS). Il
comporte cing représentants de trois administrations centrales : la direction générale de la recherche et
de linnovation (MESRI), la direction générale de la Santé (DGS) et la direction générale de 'Offre de soins
(DGOS). »

109. wwuw.anrs.fr/fr/anrs/presentation-anrs/lanrs-en-bref (site consulté le 28/10/2022).
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d’essais cliniques pour les maladies infectieuses émergentes dénommeée EU-Soli-
dActo, Elle a également rapidement, en lien avec les autorités nationales, défini
un plan d’action « ERAvsCoronal Action Plan » structuré en dix actions qui visaient
notamment & coordonner, partager et soutenir la recherche et l'innovation, et faci-
liter les coopérations.

L'Organisation mondiale de la Santé a rapidement activé son schéma directeur
« Blueprint »'** et établi une feuille de route globale sur la recherche afin de définir
des priorités de court, moyen et long termes pour développer une réponse robuste
de recherche sur la Covid*2, Elle a notamment initié 'essai multicentrique interna-
tional Solidarity qui avait pour objectif d'évaluer et comparer 'effet de plusieurs
médicaments réaffectés contre la Covid-19 (sur la mortalité, le besoin d'assistance
respiratoire et la durée d'hospitalisation) et dont l'essai DisCoVery a constitué son
essdai « fille européen ».

Pour autant, le manque de coordination initiale a été préjudiciable

Malgré lintervention notamment de REACTINg (mobilisé dés le mois de janvier
2020) et les travaux du Comité analyse recherche et expertise (CARE), labsence,
au début de la pandémie, d'acteurs en charge de piloter et hiérarchiser les activi-
tés de recherche en situation de crise a généré une dispersion des moyens et une
perte d'efficacité, certains projets similaires ont pu se retrouver en concurrence avec
notamment un impact sur les inclusions (40, 56, 58, 59).

Plusieurs rapports ont ainsi préconisé la mise en place d’'une coordination natio-
nale des activités de recherche en situation de crise (38, 40, 47, 58-60) en France
comme A l'étranger en cas de pandémie (61-65). Limportance de fixer, en dehors
des situations de crise, un cadre voire « un schéma de coordination » de la recherche
a également été soulignée par certains (59).

La pandémie a rendu encore plus prégnante la question des organisations les plus
efficientes pour favoriser la recherche translationnelle (66) et la mise en place d'es-
sais cliniques de qualité (67), mais également le développement d’'une recherche
en santé publique (47) et selon une approche « One Health » (38).

Nos interlocuteurs ont également souligné limpact délétere du manque de priorisa-
tionde larecherche en France, et l'intérét de renforcer la coordination, notamment
au niveau européen et de développer une vision plus prospective.

110. Home - EU-Response.

111. Plan stratégique et de préparation qui permet d'activer la recherche et le développement en situation
épidémique développé en mai.

112. Cette feville de route s'est fondée sur les débats qui ont eu lieu lors du forum de Recherche globale
organisé par 'OMS et Global Research Collaboration for Infectious Disease (GloPID-R), réseau international
de financeurs de la recherche.
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¢¢ La fragmentation de la recherche ne permet pas
de réagir en urgence d’'ou la nécessité de structurer des
communautés de recherche par themes pour étre prét
en amont a répondre a des appels A projets 99

14 C’était lanarchie complete 99

Entretiens avec des organismes d’expertise

Par ailleurs, et si besoin en était, la gestion de la pandémie a montré la pertinence
de lusage de standards communs et des partages des données sur des e-plate-
formes?3,

Certaines sociétés savantes ont initié des travaux de recherche : enquéte sur la
perte d'autonomie des personnes dgées et l'impact psychologique de la crise, y
compris des aidants, analyse de 'évolution des organisations de travail dans les
Ehpad, étude sur les passages aux urgences afin d’analyser limpact des mesures
du confinement sur la santé des enfants. Si ces travaux ont produit des données
scientifiques, ils N'ont pas nécessairement été reconnus par le « monde acadé-
mique » et retenus dans le cadre des appels a projet de recherche. Limplication
(en amont) des membres des sociétés savantes dans des équipes de recherche a
toutefois favorisé leur développement.

¢¢ La santé publique n'est pas organisée sur la
remontée de terrain [a propos de la remontée de
données des Ehpad]. Quand on voit ce qu’'on est
capable de produire sur les données Covid, alors qu'on
n'a rien sur la grippe, le zona, les pneumocoques... alors
gu’on a des vaccins qui permettent de limiter le nombre
de morts 99

Entretien avec une organisation professionnelle

113. Exemples : site COVID END : covidl9.recmnap.org site consulté le 15/07/22 ; Institut Covid-19 Ad
Memoriam fondé par la Pr Laétitia Atlani-Duault, anthropologue, qui a pour ambition de devenir une
méta-plateforme de recherche centralisant des initiatives venant du monde de la recherche, des musées
ou du milieu des arts portant sur la mémoire de la pandémie. wwul.institutcovid19admemoriam.com site
consulté le 14/09/2022.
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Au cours de la crise, les recherches en SHS ont été, comme d’autres disciplines,
particulierement actives et ont joué « efficacement leur réle de passeur, de faire le
lien entre la science, la politique, 'économie et les populations pendant la crise » 14,

A la suite de ces constats, diverses mesures ont été adoptées pour renforcer la
coordination et la coopération sur des projets notamment européens, dans la
perspective de préparer 'Union européenne A faire face & de nouvedux risques
infectieux émergents. Un projet de partenariat européen a ainsi été lancé en sep-
tembre 2022, dont l'objectif est notamment de mieux coordonner le financement
de larecherche au niveau de 'Union européenne, mais également au niveau natio-
nal et d'établir un programme stratégique de recherche et d'innovation. Ce projet
dénommé BE READY (Building a European Strategic Research and Innovation Area
in Direct Synergy with EU and international initiatives for Pandemic Preparedness)
est piloté par 'ANRS-MIES,

Enfin, il convient de rappeler la création au sein de la Commission européenne de
lautorité HERA : European Health Emergency Response Authority, le 16 septembre
202118 dont la mission est de « renforcer la capacité de 'Europe & prévenir, détecter
et répondre plus rapidement aux urgences sanitaires transfrontalieres et assurer la
fabrication, fourniture et distribution équitable de contre-mesures médicales essen-
tielles » et dont un des objectifs est de « promouvoir la recherche et linnovation afin
de mettre au point des contre-mesures médicales efficaces, sOres et abordables » 7.

114. Cf. colloque organisé par la MSH Paris-Saclay les 12 et 13 octobre 2020 « Ruptures des
pratiques et dynamique du débat. Les SHS face & la crise Covid-19 » : msh-paris-saclay.fr/retour-
en-video-sur-le-colloque-ruptures-des-pratiques-et-dynamique-du-debat-les-shs-face-a-la-crise-
covid-19-12-13-10-2020.

115. Communiqué de presse : Construire un partenariat européen pour la préparation aux pandémies
avec le projet CSA BE READY | ANRS (site consulté le 18/10/2022).

116. Commission Decision establishing a Health Emergency Preparedness and Response Authority
(HERRA) (europa.eu).

117. Communication de la Commission au Parlement européen, au Conseil européen, au Comité
économique et social européen et au Comité des régions présentant 'HERA, la nouvelle Autorité
européenne de préparation et de réaction en cas d'urgence sanitaire, prochaine étape vers 'achevement
de l'Union européenne de la santé.
eur-lex.europa.eu/legal-content/FR/TXT/HTML/?uri=CELEX:52021DC0O576&from=DA.
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https://health.ec.europa.eu/publications/commission-decision-establishing-health-emergency-preparedness-and-response-authority-hera_en
https://health.ec.europa.eu/publications/commission-decision-establishing-health-emergency-preparedness-and-response-authority-hera_en
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/FR/TXT/HTML/?uri=CELEX:52021DC0576&from=DA

Un effort de coordination inédit dans le champ des sciences humaines et
sociales

Au-deld de l'accélération du nombre de recherches, nous avons assisté
a un effort de structuration de la recherche en SHS avec un réel effort de
coordination :

e coordination « Crises sanitaires et environnementales - Humanités,
sciences sociales, santé publique - HS3P-CriSE Crises sanitaires et envi-
ronnementales - Humanités, sciences sociales, santé publique » créée par
le CNRS et l'Inserm?8 (68) ;

e projet CompCore (Comparative Covid Response: Crisis, knowledge, poli-
tics). Cette recherche transnationale porte sur les réponses d la pandémie
dans 16 pays sur cing continents. Il est coordonné par une équipe basée a
Harvard (Sheila Jasanoff) etimplique plus d'une soixantaine de chercheurs
du monde entier?s;

e World Pandemic Research Network (UPRN): ce réseau propose un réper-
toire mondial des projets, initiatives et ressources scientifiques disponibles
sur les impacts sociétaux et humains de la pandémie. Il est piloté par un
Conseil scientifique chargé d'examiner toutes les demandes. Il compte
parmisesinstitutions partenaires, des réseaux scientifiques et des instituts
majeurs au niveau international.

14 La plateforme [HS3PE Crises sanitaires et
environnementales] a permis de coordonner
des recherches qui partaient dans tous les sens ,,

Entretien avec un organisme d’expertise

Un investissement exceptionnel de toutes les disciplines,
méme si les sciences biomédicales ont dominé

La priorité a tout d’abord été donnée & un registre d’expertise spécifique
ciblé sur la Covid-19

'expertise mobilisée durant la crise sanitaire s'est caractérisée par une nette pré-
pondérance des savoirs et des cadres d'analyse issus de l'épidémiologie et des
sciences de la modélisation produits par l'Institut Pasteur, l'Imperial College de
Londres et Santé publique France (45, 69).

118. wwuw.hs3pe-crises.fr.

119. Australie, Autriche, Brésil, Chine, France (Centre de sociologie des innovations), Allemagne, Inde, Italie,
Japon, Pays-Bas, Singapour, Corée du Sud, Suede, Taiwan, Etats—Unis, Royaume-Uni auxquels se sont
ajoutées des équipes d'Indonésie, du Pérou ainsi qu'un groupe africain. Ce projet a été financé initialement
par des subventions RAPID de la National Science Foundation américaine, a bénéficié de financements
privés (Schmidt Futures) et de financements complémentaires de chaque pays.
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Au début de la crise, la priorité donnée A un registre d’expertise spécifique s’est
imposée dans la majorité des pays occidentaux. Le suivi épidémiologique a joué un
role décisif dans la prise de conscience de lampleur de la pandémie (45).

Au fur et & mesure de 'avancement de la crise et d'une compréhension plus fine
de la dynamique de 'épidémie, ces modeles ont été complétés par des enquétes
traitant des conséquences sociales de ['épidémie et des mesures adoptées (confi-
nement en particulier).

Le modeéle dit « de Ferguson » ou de « 'Imperial College »

En mars 2020, de nombreux pays ont fait le choix du confinement. Le
modele dit « de Ferguson » ou de « 'Imperial College » a influencé ces
décisions publiques. Le 16 mars 2020, Neil Ferguson, épidémiologiste, et
son équipe de 'Imperial College ont publié un document indiquant qu’en
labsence de mesures pour freiner la propagation de 'épidémie, le virus était
susceptible de causer 510 000 morts au Royaume-Uni et plus de 2,2 millions
aux Etats-Unis. Dans ce rapport, « I Imperial College testait les stratégies de
« mitigation » (ralentir la propagation du virus sans forcément la stopper)
et de suppression (confinement strict), afin d’en déduire leurs effets » (70).
De l'avis de plusieurs auteurs, il apparadit qu'une décision aussi importante
que celle du confinement généralisé ne pouvait s'imposer et étre acceptable
quesielle provenait d'une autorité « supérieure » aux outils politiques utilisés
habituellement dans une démocratie (70).

Pourtant, les hypothéses du modeéle ont été fortement critiquées dans
plusieurs dimensions des le début de la pandémie. « Alors que 'épidémie
était a peine arrivée en Europe et que les Chinois fournissaient assez peu de
données sur les propriétés du virus, il était impossible en février [2020] de
construire un modele suffisamment valide pour émettre des prédictions »
(71).«Orc'est parce qu'il était déja expert-conseil auprés de gouvernements
successifs que Ferguson a pu « alerter » les dirigeants en proposant un
modéle extraordinairement pessimiste. Pour autant, son modele n’était pas
meilleur qu’un autre : il a été transformé & partir d’'un modele de diffusion
de grippe, sans pouvoir réellement s'’adapter d la transmission de la Covid,
puisqu’aucune donnée n'était disponible en ce quiconcerne la contagiosité,
dont les mécanismes sont encore en débat des mois plus tard [2021]. ». Au
moment de la publication des travaux de Ferguson (mars 2020), d'autres
épidémiologistes d’'Oxford ont & ce propos tres vite réagi pour contrer le
discours alarmiste (70).

Dans cette situation, certains auteurs regrettent que l'expertise publique se
soit basée sur un modele unique et se soit faite au détriment de 'exercice
scientifique quiimposait la confrontation de différents modeles pour saisir
toute la complexité du probléme (71).
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Les prises de décisions publiques se sont appuyées sur une expertise largement
« médicale » et sur des indicateurs reposant principalement sur le nombre de déces
[nous y reviendrons dans la partie communication] et la capacité des infrastruc-
tures hospitalieres & prendre en charge le nombre de patients atteints de formes
graves de la Covid-19 (éviter & tout prix 'engorgement des hopitaux) (72, 73).

¢¢ Dans les pays «  revenus supérieurs », ou -

a Uexception de la grippe - il n'existe pas d'épidémie
majeure, 'épidémiologie se fait a 'hopital. Dans les
pays en développement, on arréte les épidémies
dans la population, inversement [c'est-a-dire
ailleurs que dans les hopitaux] 99

Entretien avec un organisme étranger

Au détriment d’'une approche globale de la santé

Les décisions brutales établies & partir des modeéles épidémiologiques, sur la base
d'une approche « strictement » biomédicale, centrée sur le virus émergent, sans
considérer les environnements de vie justifiant des mesures adaptées, ont généré
des difficultés dans le quotidien de certains groupes sociaux, en particulier les plus
vulnérables (du fait de maladies chroniques, de handicap, de leur &ge, de leur situa-
tion socio-économique, des conditions d’habitat).

Le systéme de soins n'échappe pas a cette « focalisation » sur la Covid-19 au cours
des premieres semaines, ce qui a eu de lourdes conséguences non seulement sur
la prise en charge des patients, mais aussi sur la santé des populations de maniere
plus générale. La déprogrammation des interventions, la réaffectation du person-
nel, la fermeture des cabinets de ville ont eu des conséquences dont limpact &
moyen terme reste & mesurer : renoncement aux soins, diagnostics tardifs, patients
non dépistés, prises en charge dégradées, etc.

L'impact de cette focalisation sur le coronavirus a naturellement eu des consé-
quences au-dela de la seule organisation du systeme de soins. Parmi les tres
nombreux exemples qui nous ont été rapportés, nous pouvons citer la fermeture
des sanisettes publiques (alors que le renforcement de 'hygiene était un impératif)
qui a lourdement impacté le quotidien des personnes & la rue ou bien linterruption
de certains accompagnements d domicile de personnes en situation de handicap
ou de personnes dgées.

Cette situation a été concomitante aux difficultés rencontrées pour faire émer-
ger l'expertise des soins ambulatoires, du secteur social et médico-social ou de la
prévention aupres des décideurs. La réactivité du systeme hospitalier a permis de
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répondre & l'afflux brutal de patients. Néanmoins, les soins de ville ont été « laissés
de coté » (identifiés commme non prioritaires) et la réponse aux besoins des per-
sonnes vulnérables a été plus tardive (équipement des professionnels, continuité
des accompagnements, etc.), en particulier dans les Ehpad ou la situation était
parfois tres critique, mais également dans le secteur du handicap et de la précarité
sociale (38). En 2020, un Enpad sur cing a connu un épisode dit « critique », au cours
duqguel au moins dix résidents (10 % de 'ensemble des résidents) sont décédés (74).

L'expertise du secteur social et médico-social a été peu mobilisée et entendue,
surtout en début de crise, tant par les décideurs publics que par les acteurs de l'ex-
pertise sanitaire. Nos interlocuteurs N'ont pas manqué de relever le décalage entre
une mobilisation considérable des instances fonctionnant dans le périmeétre de la
santé publique et bénéficiant d'un encouragement des autorités gouvernemen-
tales, d'une part, et les instances concernées par l'action sociale et médico-sociale
d'autre part. Ainsi, des mandats ont été confiés au HCSP dans des domaines
relevant du Code de l'action sociale et des familles (lutte contre la pauvreté,
hébergement, handicap, protection de 'enfance, etc.) sans qu'aucun lien ne soit
établi avec le HCTS (Haut Conseil du travail social) (75) ou d'autres organisations
du médico-social.

Le manque de coordination des instances nationales reliées au secteur social et
médico-social (HCTS, commission sociale et médico-sociale de la HAS, HCFER,
DGCS, etc.), labsence de consensus sur la définition de 'expertise et le positionne-
ment de la recherche dans le travail social n'ont pas facilité la mobilisation de ces
expertises collectives par les instances d'expertise sanitaire ou les décideurs publics.

Or, le besoin d’interdisciplinarité et de collégialité est d’autant plus
important en période de forte incertitude

Comme les crises sanitaires antérieures 'avaient montré, aucune discipline ne peut
fournir & elle seule une réponse appropriée. Seules une analyse systémique et des
perspectives diversifiées permettent de multiplier les options de 'action publique.
Ce besoin d'interdisciplinarité dans l'expertise est d'autant plus pressant en période
de forte incertitude (76-79).

Lincertitude est propre & toute crise. Cette incertitude a d’abord porté sur la carac-
térisation du virus, puis sur les soins, les stratégies de protection, l'évolution de la
pandémie. Encore aujourd’hui, nous sommes confrontés a des incertitudes. Si la
notion d'incertitude peut renvoyer & des doutes, des peurs, de l'effroi, elle peut
aussi étre extrémement féconde en obligeant & se réinterroger sur la validité des
pratiques sous réserve de s'appuyer sur une approche collégiale.

Lincertitude est également propre & la science. Celle-ci est fondée sur des connais-
sances toujours incomplétes. La science indique le possible et le politique fait un
arbitrage entre le possible, le souhaitable et 'acceptable. Par exemple, le Conseil
scientifigue a indiqué ce qui était possible, il a mis en garde. Des scénarios ont été
faits sur la base de modeles épidémiologiques n'intégrant que certains parametres.
Les méthodes scientifiques ne sont pas le seul éclairage possible. D'autres réalités
(réalités de terrain, systéemes de valeurs défendus, opinions publiques) doivent étre
prises en compte par le décideur public (80).
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La mobilisation des SHS est encore timide dans l'expertise sanitaire

Concomitamment aux crises sanitaires et environnementales des années 1980
(pandémie de sida, catastrophe nucléaire, etc.), les risques et menaces ainsi que les
réponses apportées par l'action publique, dont la mobilisation de l'expertise, sont
devenus un objet de recherche des sciences sociales!?°. Les scandales sanitaires
des années 2000 ont donné lieu a différentes réflexions sur 'apport des sciences
sociales 4 la gouvernance des risques sanitaires environnementaux.

Sciences humaines, sciences sociales, de quoi parle-t-on ?

Les sciences humaines et sociales (SHS) représentent 'ensemble des
disciplines quiont pour objet d'études et/ou de réflexion l'étre humain dans ses
différents aspects, ¢ la fois individuels et collectifs (bien qu'il soit artificiel de
distinguer ces deux plans, intriqués qu'ils sont dans laréalité). Elles s'opposent
ainsi aux sciences de la nature. Leurs disciplines sont nombreuses et il est
difficile d’en dresser une liste exhaustive.

Classiquement, les sciences humaines (Humanities) se rapportent aux
cultures humaines et aux questions philosophiques tandis que les sciences
sociales (Social Sciences) ont davantage pour objet d'études lesinteractions
sociales entre les individus, les groupes et leurs environnements.

Les disciplines des sciences sociales mobilisées dans l'expertise sanitaire
sont principalement la sociologie, la philosophie, 'anthropologie, le
droit, léconomie, 'histoire, la géographie, la psychologie, les sciences de
linformation et de la commmunication notamment le marketing social de
la santé.

Alaided'outils théoriques, méthodologiques et pratiques, les SHS permettent
derendre compte de la subtilité et de la complexité des phénomenes quinous
entourent. Elles jouentunrole d'observation, de compréhension et d’analyse
(fonction descriptive), mais également unrole critique (fonction réflexive) (81,
82) et une fonction d'utilité publique lorsqu’elles proposent des solutions. En
produisant des connaissances spécialisées sur les questions de société, elles
favorisent la participation des citoyens a la gestion des affaires publiques.

L'analyse de la crise sanitaire nous amene aujourd’hui & mobiliser ces mémes tra-
vaux (81, 83-86). En 2006, un « comité d'initiative et de vigilance civique sur une
pandémie grippale et les autres crises sanitaires exceptionnelles » a d'ailleurs été
créé. Il comprenait sept « personnalités qualifiées en sciences humaines et sociales
compétentes dans le domaine des crises sanitaires » et était chargé de « proposer
au Gouvernement toute action pouvant améliorer 'appropriation par la population
des mesures de précaution et de lutte contre la pandémie grippale »22,

120. Voir & ce propos les travaux importants d'Ulrich Beck ou de Sheila Jasanoff sur la société du risque.
Marc Millet, Sociologie politique de la menace et du risque, Paris, Armand Colin, 2022.
121. Décret n° 2006-1581 du 12 décembre 2006.
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Malgré les expériences passées et la forte volonté des chercheurs en sciences
humaines et sociales de se mobiliser lors de la crise, force est de constater que le
recours & ces disciplines dans les décisions publiques est resté timide et que ces der-
nieres se sont principalement fondées sur les sciences biomédicales (notamment
l'épidémiologie) en particulier lors de la premiere phase de la crise (2, 76, 87-89).

La santé publique mobilise des champs de connaissances et de pratiques multiples
et mouvantes qu’'ont investies les différentes disciplines des sciences humaines
et sociales en développant des cadres d'analyse et de méthodes pour saisir au
mieux les questions de santé. Comme le soulignait par ailleurs Bourdillon et al. en
2016 : « La “nouvelle” santé publique va bien au-deld des limites du systeme de
santé pour privilégier une approche transversale, multisectorielle des enjeux sani-
taires, intégrant toutes les composantes de la protection de la santé. De nombreux
professionnels issus notamment des sciences humaines, du droit et de I'économie
travaillent dans le champ de la santé publique » (90). Si la place des SHS dans le
champ de la santé est communément admise, leur intégration dans 'expertise
sanitaire est lente, mais progressive (91).

Il est possible de diviser les SHS en deux ensembles nécessairement complémen-

taires???:

¢ les SHS quis'inscrivent directement dans l'aide & la décision et dont Uexpertise est
mobilisée et a été mobilisée pendant la crise, cormme les sciences du comportement
oulapsychologie comportementale, quipermettent de donner aux pouvoirs publics
etauxinstances d'expertises sanitaires des outils sur les comportements, lanalyse
des mobilités pendant le confinement par les géographes, mobilisation des éco-
nomistes avec les questions liées & la relocalisation de certaines productions, etc. ;

e les SHS qui s’inscrivent dans une analyse plus globale sur la gestion de la crise.
C'est lautre partie des SHS qui se positionne davantage a distance, quiimpose le
temps de la réflexivité par rapport & une actualité immédiate.

Les SHS sont le plus souvent mobilisées pour étudier un angle de l'objet & traiter
(analyse des facteurs sociaux responsables des maladies (92) évaluations médi-
co-économiques (76), inégalités de santé (93, 94), design social (95), rble des
associations de malades, pharmacologie sociale tels les représentations et com-
portements & l'égard des vaccins (96), etc.) ou bien assimilées & une fonction de
médiation entre la science et la société sous prétexte d'avoir 'habitude de travailler
avec les usagers (82) ce que pourtant les experts en SHS contestent en pointant la
« confusion entre [leur participation] & des comités d'experts des agences sanitaires
et [une] représentation, par ce biais, de “la société civile” » (81).

Les SHS peuvent apporter de nombreux éléments pour 'expertise et l'aide &
la décision publique en particulier en temps de crise. Elles peuvent ainsi aider &
comprendre la crise en cours et ses caractéristiques, inscrire les propos dans une
réflexion plus globale tenant compte du contexte social, économique, juridique et
des enjeux politiques (81, 97), en contribuant & « ouvrir les points de vue » et A « iNs-
crire en société » certaines questions (98).

122. Cette distinction n'est pas propre aux sciences sociales. Ainsi, 'épidémiologie se sépare en deux
branches : 'une directement connectée aux exigences et & la temporalité de la décision publique et une
autre, plus sophistiquée, vouée par exemple & 'évaluation du médicament, ou encore l'épidémiologie dite
sociale.
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Elles servent d alimenter les retours d'expérience en mettant en évidence les dimen-
sions négligées, lesinégalités ignorées, la facon dont les décisions publiques ont été
prises, les conséquences imprévues de l'action publique. En cela, la sociologie de la
santé, la sociologie de 'action publique, la sociologie politique de la santé, la socio-
logie de la menace et des risques ont alimenté un stock de connaissances robustes
et cumulatives qui peut étre mobilisé dans les situations de crises.

L'hétérogénéité des objets analysés ne saurait se limiter & une appropriation par
telle ou telle discipline. La santé, dont les chercheurs en SHS considerent qu’elle
est un « fait social total » qui met en branle lensemble des dimensions et institu-
tions d'une société, est également un espace dans lequel se posent des questions
transversales. 'approche interdisciplinaire est encore timide dans les instances
d'expertise sanitaire. Malgré quelques avancées :

* intégration des sciences sociales dans 'expertise de la sécurité sanitaire a 'Anses;

* nominationde membres permanents SHS dans des commissions spécialisées (HAS,
Anses, Santé publique France, Inserm, INCa) ou au sein de comités d'éthique (INCa);

e auditions de chercheurs en SHS dans le processus classique d'expertise du HCSP
(mais rendue impossible pendant la crise en raison du rythme contraint et des
délais de production des avis) ;

e appels a projets SHS dédiés. AAP Libre SHS-E-SP ouvert depuis 2007. Départe-
ment interne SHS - épidémiologie et santé publique appliquées au cancer (INCal),
Mission Recherche (MiRe) de la DREES sur l'usage des technologies numériques
dans les champs de la santé, de lautonomie (en lien avec l'ége et le handicap)
et de lacces aux droits ;

o dansle contexte delacrise, présence de quelques personnalités issues des SHS dans
les comités ad hoc (COSV, CS), alors que dans d'autres pays européens (comité
scientifiqgue espagnol ou comité scientifique de la Commission européenne) les
comités sont formeés exclusivement par des épidémiologistes et/ou des virologues
(45);

La participation des sciences sociales dans les instances d’expertise sanitaire reste
segmentaire et en « toile de fond ». Ce constat n'est pas spécifique & la situation
francaise et certains auteurs proposent a ce titre d'intégrer davantage les travaux
des sciences sociales dans l'élaboration de politiques publiques qui cherchent &
s’appuyer de plus en plus sur des « preuves » (evidence-based policy-making) (43,
76).

Cette approche n'est pas spécifique au champ sanitaire. En France, les politiques
d’'action sociale et médico-sociale (politiques de 'autonomie, protection de l'en-
fance, action sociale) s’élaborent dans des cadres de plus en plus techniques et
mobilisent de plus en plus d'acteurs dont chercheurs et parties prenantes!?3,

Ce mouvement conduit de fait au développement [méme s'il est encore timide] de
travaux scientifiques, dont des travaux qui portent sur le travail social - et qui par-
ticipent & 'évolution des connaissances et aux dynamiques de changement (13).

123. Cf. par exemple la réforme de la tarification des structures dans le champ du handicap SERAFIN-PH
basée sur des nomenclatures établies avec les professionnels et les personnes accompagnées.
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Comme le mentionnait 'Association francaise pour le développement de la
recherche en travail social, la recherche en travail social a une double finalité :
« une finalité épistémique » (la production de connaissances et de savoirs) et « une
finalité transformatrice » (la transformation de dispositifs ou de pratiques profes-
sionnelles)!?4.

Les sciences sociales dans Uexpertise, 'exemple de 'Anses

Les sujets investis par U'expertise de 'Anses sur les risques sanitaires font
souvent l'objet de fortes controverses scientifiques, mais également de
débats publics. Pour mieux comprendre et traiter ces questions, 'Anses
mobilise depuis plusieurs années des connaissances et des compétences
en sciences sociales dans la conduite de ses travaux, au cété de l'analyse
socio-économique, de maniére a produire une évaluation des risques qui
tiennent compte desréalités sociétales et de leurs limites. Cette mobilisation
des sciences sociales ad’ailleurs fait 'objet de travaux conduits par le Centre

de sociologie des organisations (97).

La mobilisation des sciences sociales est multiple :

e mobilisation dans les groupes de travail (groupes d’experts ou collectifs de
travail)* de différentes disciplines des sciences sociales: sociologie, science
politique, économie, histoire, droit, philosophie, etc. ;

» implicationdes agents de 'Anses spécialisés en sciences sociales dans des
publications scientifiques ;

* mise en place de collaborations avec des équipes académiques via la
mise en place notamment de conventions de recherche-développement;

e financement de projets de recherche ;
e organisation d'événements scientifiques : le collogue international 2021
portait sur la crédibilité de l'expertise scientifique et la décision publique ;

e concrétisation institutionnelle avec la création d'une future direction
d'analyses sociales, économiques et d’'ouverture a la société, dont la pré-
figuration a été confiée le 2 juin 2022 & son futur directeur Brice Laurent.

* Contributions en sciences sociales aux rapports d’'expertises.
wwuw.anses.fr/fr/system/files/Contributions_sciences-sociales.pdf

Dans les commissions de la HAS?3, les disciplines des sciences humaines et sociales
représentent 13 % des effectifs, soit 30 experts externes. Leur répartition n'est pas
homogene au sein des commissions, avec une forte concentration sur la spécialité
économique (13/30), suivie par la sociologie, les sciences de linformation et de la
communication et le droit (respectivement 3/30), les sciences de gestion et la psy-
chologie (respectivement 2/30).

124, affuts.org/wp-content/uploads/2018/11/AFFUTS-RETS definition-valid%C3%A9e-juin-2018 finale-
corrig%C3%A9e-au-11-nov-2018-1.pdf.
125. Cette répartition ne tient pas compte des spécialités des experts internes (salariés de la HAS).
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Graphique 2. Discipline principale des membres des commissions de la HRS (n=226)

Ensemble des 14 13 14 56 46 3
commissions
CTV 7 10 7 14 62
CT 11 11 75 4
CSMS 21 12 48 9 9
CEU 4t 17 11 6 22
CRPPI 9 9 9 64 9
CNEDIMTS 10 7 7 69 7
CIR [ 33 17 42 4
CEESP 9 48 9 9 26
CCES 15 40 5 'S5 35
20 % 40 % 60 % 80 % 100 %
B Associations/usagers B Biologie/pharmacie
® SHS ® Médecine
B Pilotage, gestion des établissements B Autre
B Paramédical

Commission technique des vaccinations (CTV) | Composition au 20 avril 2017 :
wwuw.has-sante.fr/icms/c 275584 4/fr/commission-technigue-des-vaccinations

Commission de la transparence (CT) | Composition au 10 novembre 2021 :
wwuw.has-sante.fr/jicms/c 412210/fr/commission-de-la-transparence

Commission de 'évaluation et de lamélioration de la qualité des établissements et services sociaux
et médico-sociaux (CSMS) | Composition au 16 septembre 2021 :
www.has-sante.fr/jcrns/c_2859583/fr/commission-en-charge-du-social-et-du-medico-social-csms

Conseil pour l'engagement des usagers (CEU) | Composition au 23 avril 2019 :
wwuw.has-sante.fr/icms/c 2964189/fr/conseil-pour-l-engagement-des-usagers-reunion-du-23-avril-2019

Commission recommandations, pertinence, parcours et indicateurs (CRPPI) | Composition au 10 avril 2017
wwuw.has-sante.fr/icms/c_1775739/fr/commission-des-pratiques-et-des-parcours

Commission nationale d’évaluation des dispositifs médicaux et des technologies de santé (CNEDIMTS) |
Composition au 5 novembre 2021 : wwuw.has-sante.fr/icms/c_419486/fr/commission-nationale-d-evalua-
tion-des-dispositifs-medicaux-et-des-technologies-de-sante

Commission impact des recommandations (CIR) | Composition au 1 aoUt 2019 :
wwuw.has-sante.fr/icms/p 30854 49/fr/commission-impact-des-recommandations

Commission d'évaluation économique et de santé publique (CEESP) | Composition au 5 octobre 2018
www.has-sante.fr/jicms/c_419565/fr/commission-d-evaluation-economique-et-de-sante-publique#toc_1_3

Commission certification des établissements de santé (CCES) | Composition au 25 mars 2022 :
wwuw.has-sante.fr/icms/c_419569/fr/commission-de-certification-des-etablissements-de-sante-cces#toc 1 3
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La philosophie et les sciences de 'éducation sont représentées chacune par un
membre. La CEESP est la commission oU les représentants des SHS sont les plus
nombreux (48 %). Néanmoins, sur les douze membres de ces disciplines, onze sont
des économistes de la santé. La commission impact est linstance qui rassemble le
plus de disciplines différentes.

'abondance de disciplines et de courants de pensées en SHS - au méme titre que
dans les différentes disciplines de la santé - rend probablement aussi plus difficile
lidentification d'experts pouvant étre consultés ou du moins elle impose de devoir
solliciter davantage d'experts pour garantir la pluralité de l'expertise.

Une expertise collective ancrée dans le terrain

L'expertise des professionnels

Au cours de la crise, 'expertise des professionnels a été rapportée par la voie d'in-
dividus (experts) membres des commissions d’expertise, ayant parallelement une
activité professionnelle et/ou engagés dans une société savante. Les ordres pro-
fessionnels et les autres organisations représentatives se sont moins positionnés
dans une situation d'expertise méme si les ordres ont su mobiliser leur expertise
juridique et déontologique ; les organisations professionnelles se sont davantage
positionnées dans des fonctions de soutien et d'accompagnement comme « reldis »
des décisions aupres des professionnels, avec des fonctions de « traduction » et de
« médiation » particulierement utiles dans le contexte de déferlante d'informations,
en particulier du ministére (DGS-Urgent).

Si les sociétés savantes ne sont pas dotées d'une mission d’expertise directe pour
l'aide & la décision publique (puisqu’elles sont des parties prenantes), elles y parti-
cipent « plus ou moins » directement!?® et leur réle mériterait probablement d’étre
clarifié.

Quoi qu'il en soit, au cours de la crise, certaines sociétés savantes ont positionné
leur réle majeur d'interface entre professionnels et décideurs. Au-deld des tra-
vaux de recherche gqu’elles ont pu conduire (cf. supra), elles ont pu transmettre les
informations remontées du « terrain » aux instances scientifiques nationales par
lintermédiaire de membres y siégeant (SPILF, SFGG). Ce role n'est pour autant pas
assuré de la méme fagon par toutes les sociétés savantes.

126. Parexemple, parmiles missions que s’est donnée la SPILF figure celle «d'aider les pouvoirs publics dans
la diffusion et l'application des recommandations concernant le diagnostic, le traitement et la prévention
des infections » ; la Société francaise de santé publique a notamment pour mission clé « U'exercice d'une
influence sur les politiques publiques et particulierement les politiques de santé & travers la contribution au
débat public, linterpellation des décideurs et des institutions et la construction de stratégies de plaidoyer
efficaces pour peser sur la décision » ; la Société frangaise de pédiatrie a pour mission « d'étre linterlocuteur
des pouvoirs publics dans tous les domaines concernant la santé de l'enfant et de 'adolescent ».
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Une organisation pour collecter et faire remonter les informations de terrain au
niveau national

Tout au long de la crise, les sociétés savantes se sont organisées pour obtenir des
« remontées de terrain » régulieres et étre réactives pour actualiser les recomman-
dations. Une dynamique s'est installée dans toutes les organisations rencontrées
pour favoriser les échanges et la circulation des informations entre praticiens. Lar-
gement facilités par les technologies numériques, ces échanges ont permis de faire
remonter simultanément les observations issues des différents territoires (niveau
national, mais également transnational). Réunies de maniére informelle en début
de crise, au fur et & mesure, des cellules de compétences se sont structurées pour
relayer les observations cliniques et partager les initiatives collectives.

¢¢ On a mis en place une cellule de veille Covid avec
tous les spécialistes connectés aujourd’nhui [bureau
de l'association] et puis d'autres représentants avec
des réunions tous les dimanches soir. Par cette cellule
de veille, on a pu savoir ce qui se passait. Ca a com-
mencé avec 'Alsace qui nous a alertés en premier et
Nous racontait ce qui se passait. Ca continue encore
auvjourd’hui le vendredi 99

¢¢ Tres rapidement, tous les samedis matin, on s’est
organisé pour animer un web-séminaire sur la prise en
charge en proposant des interventions de cliniciens qui
étaient confrontés a des cas, dans l'est [de la France]
principalement. Ca a duré de mars & juin 2020. Apres,
on savait et il y avait des publications. [...] En cas de
nouvelles crises, ce type de dispositif est a réactiver
d’emblée... Ce partage d'expérience quasi en temps réel

a permis a Paris, par exemple, d'anticiper 99

Entretiens avec des organisations professionnelles
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Une intelligence collective issue du terrain s’est construite progressivement.
Dans les territoires, lisolement ressenti par les professionnels, c’est-a-dire le
manque d’'appui/de soutien des administrations, notamment en début de crise,
est revenu A plusieurs reprises dans les entretiens. Il a conduit les acteurs a s'orga-
niser localement, souvent par la « débrouille » les premiéres semaines, créant des
connaissances et des expériences A partager. Certaines sociétés savantes ont pu
jouer un réle d'alerte aux cotés des associations de patients et des représentants
de la société civile (Renaloo, Association famille des enfants victimes du PIMS Covid,
#ApresJ20 - Association Covid long par exemple), méme si leurs collaborations ont
manqué parfois de fluidité.

Mais parfois en décalage avec les administrations dans les territoires

Siles sociétés savantes ont pu par lintermédiaire des « tétes de réseaux » sensibiliser
les instances au niveau national sur les constats issus des territoires, le relais avec les
administrations dans les territoires (ARS en particulier) a été plus difficile et vécu par
certains comme un « manque de confiance » de la part de certaines ARS a 'égard
de ce quia pu étre remonté ponctuellement par des professionnels (sur des aspects
opérationnels) ou par des sociétés savantes.

Dés lors les équipes sur le terrain ont pu se retrouver face & des injonctions contradic-
toires, changeantes « ce qui a donné limpression que c’était politique », c'est-a-dire
non scientifiques.

14 Mon ressenti lors de cette crise, c’est que les
adhérents se sont retournés vers [nous] avec des attentes
par rapport a des directives qui arrivaient en retard,

voire contradictoires. Quel est le message clé ? Comment
simplifier des documents de 80 pages ? Comment les

rendre accessibles dans le quotidien des médecins ? 99

Entretien avec une organisation professionnelle
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Le manque de médecins, ou de spécialistes d'une population spécifique (sujet dgé
par exemple) au sein des ARS facilitant un échange direct peut expliquer le manque
de dialogue et de reconnaissance avec les représentants des administrations
locales. Certains territoires ont mis en place & ce propos des comités scientifiques
locaux (cf. supra).

L'expertise des usagers

Comme 'a souligné Habermas dans ses travaux sur la prise de décision politique
et le modele démocratique, les relations entre experts et décideurs s'inscrivent
dans des dynamiques en tension qui se jouent autour de trois modeéles (décision-
niste, technocratique, pragmatique)??. Schématiquement, nous pouvons souligner
que pendant de longues décennies, la relation expertise-décision s'inscrivait dans
une forme de relation duelle. Puis, & partir des années 1980-1990, cette relation
s'est déplacée dans l'aréene du débat public (en premier lieu sur des questions
environnementales). Dans ce contexte, la capacité des pratiques d'expertise &
se démocratiser et A faire une place aux « profanes » a conditionné les nouvelles
formes d'expertise. Des lors que connaissances « savantes » et « profanes » sont
considérées comme également légitimes dans le processus d'expertise, le rapport
fondateur de l'expertise d la « connaissance savante » est questionné (99) et le
caractere d'indépendance et d'impartialité & repenser.

Aussi, il existe une tension permanente avec d'un coté un pdle ou l'expertise appelle
A la construction de frontiéres plus fortes entre science et politique et qui va se
concrétiser dans la charte de Uexpertise sanitaire et & l'autre extrémité, un autre
poble qui s'inscrit dans une expertise participative, oU l'attention est portée sur la
situation d’expertise, quels que soient les champs mobilisés (scientifiques, régle-
mentaires, sociaux, économiques et politiques). Ceci se traduit aujourd’hui (apres la
crise aigué) par l'appel & un renouveau de la démocratie en santé, c'est-a-dire au
renouveau des démarches qui visent d associer usagers, professionnels et décideurs
publics dans l'élaboration et la mise en ceuvre de la politique de santé?!?e,

Les instances de la démocratie en santé « mises sur la touche » au début de
la crise

La crise sanitaire a été occasion d'un renforcement généralisé du pouvoir exécutif.
Partout en Europe, on a constaté une quasi-absence de consultation démocratique
citoyenne sous largument de la nécessité de devoir agir dans lurgence (33, 100).

127. Dans le modeéle décisionniste, experts, administration et décideurs sont séparés. Le monde politique
domine sur l'administration publique et/ou sur le monde scientifique. Dans le modele technocratique,
les choix sont fondés sur la connaissance objective des contraintes et des faits connus des experts. L&
aussi, comme dans le modele décisionniste 'administration publique, le monde scientifique et le monde
politique sont séparés, mais la relation est inversée. Le monde scientifique domine soit le monde politique
soit le monde de ladministration publique. Enfin, dans le modeéle pragmatique, les choix sont fondés sur
le dialogue entre experts et profanes. Des échanges s'installent entre le monde scientifique et le monde
politique et/ou administratif. Il N'y a pas de domination d’'un monde sur l'autre. Toutes les parties aménent
leurs contributions au débat politique pour trouver la meilleure solution. Le modéle pragmatique s'oppose
au modele technocratique dans lequel les experts sont mobilisés pour « cautionner » la décision et masquer
les véritables motivations.

128. Evaluation du pilotage de la démocratie sanitaire au sein des ministéres sociaux, Inspection générale
des affaires sociales, février 2016.
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Le champ de la santé n'a pas fait exception. La démarche visant & associer 'en-
semble des acteurs du systeme de santé (qu'ils soient usagers ou professionnels),
dans un esprit de dialogue et de concertation par les pouvoirs publics et les établis-
sements de santé, médico-sociaux ou sociaux, a été absente. « La gestion politique
de la pandémie a porté un coup sévere d la démocratie sanitaire dans toutes ses
dimensions » (2).

La commission d’enquéte du Sénat a l'été 2020 n'a pas manqué de le souligner :
« Alors méme que les associations de patients ont souvent pallié un manqgue d'in-
formations concretes et adaptées aux besoins de certains publics a risque, la “mise
sur la touche” des instances de la démocratie sanitaire a interpellé les membres
de la cormmiission d’enquéte » (40). « Ces constats refletent un déni de démocratie
sanitaire que la crise sanitaire arévélé, alors méme que les enjeux éthiques soulevés
appelaient, plus que jamais, & entendre la voix des patients et celle de la société »
(18, 36, 101).

Pourtant, beaucoup se sont insurgés contre cet état de fait, qu'ils soient usagers,
professionnels, scientifiques, membres des différentes instances de démocratie
sanitaire, etc. Les prises de position individuelles ont rapidement été suivies par des
prises de position collectives pour alerter les pouvoirs publics dés le mois d'avril 2020
(CNS, CEU, Conseil scientifique, etc.) sur les risques de recul ou de rupture injustifiés
des droits des usagers (102, 103), mais également sur le risque d'un écart entre
citoyens et décideurs.

En réponse, le 20 avril 2020, le Conseil scientifique a suggéré de créer un comité
de liaison sociétal, pour permettre au décideur et aux scientifiques de disposer du
point de vue du citoyen et préparer la sortie du confinement. Abandonnée par les
décideurs, cette proposition a finalement été reprise quelques mois plus tard, des
représentants de patients et de la société civile ont été intégrés dans le comité de
licison'?® présidé par le Pr E. Rusch et avec la création du Comité citoyen sur la vac-
cination, placé sous 'autorité du CESE pour soutenir l'expertise du COSV.

Actuellement, les personnes rencontrées lors des entretiens constatent une prise de
conscience des pouvoirs publics d'étre passés A coté de certains besoins en lien avec
la non-prise en compte des savoirs de la société civile. Or la prise en compte de ces
savoirs permet une meilleure adaptation des mesures aux besoins et une meilleure
acceptation et appropriation de celles-ci. Cette prise de conscience se traduit par
une augmentation des sollicitations (Conférence nationale de santé - CNS, Conseil
national des représentants des personnes accueillies - CNPA par exemple) et la
présence de représentants de la société civile dans le nouveau Conseil scientifique
(COVARS).

129. Instauré par la loi n° 2020-546 du 11 mai 2020 prorogeant l'état d'urgence sanitaire et complétant
ses dispositions. Les missions telles que précisées dans le texte étaient : « ... d'associer la société civile et le
Parlement aux opérations de lutte contre la propagation de 'épidémie par suivi des contacts ainsi qu'au
déploiement des systémes d'information prévus a cet effet ».
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Le Comité citoyen sur la vaccination

LeCOSV, crééle 3décembre 2020, précise dans sacharte de fonctionnement
qu'il s'appuiera sur « les quatre comités mis en place par le Gouvernement
(Comité scientifique vaccin, Comité des parties prenantes, Comité des élus
locaux, Comité citoyen) pour s'assurer que l'ensemble des acteurs soient
associés d la conduite de la stratégie vaccinale et que toutes les voix soient
entendues. »
Le CESE a ainsi été saisi le 9 décembre 2020 par le Premier ministre pour lui
remettre des propositions et tenir compte des préoccupations de la société
civile dans la stratégie vaccinale. Le 21 décembre 2020, le CESE a présenté
un dispositif spécifique reposant sur trois organisations :
e Une commissiontemporaire au sein du CESE chargée d'organiser 'échange
d'informations avec les associations de malades ou d'usagers non repré-
sentées au sein du CESE ;

» un collectif de 30 citoyens tirés au sort (& partir des critéres de représen-
tativité : genre, age, catégorie socioprofessionnelle, zone d’habitation)
est chargé de faire remonter les préoccupations et interrogations de la
société francgaise ;

¢ une plateforme numérique de consultation ouverte d tous : questionnaire
disponible en ligne du 15 janvier au 15 février 2021.

Cedispositif (collectif de citoyens tirés au sort associé a l'ouverture temporaire
d'une plateforme numérique de consultation) correspond au modele de
participation utilisé actuellement pour l'élaboration de politiques publiques
(Convention citoyenne pour le climat, initiatives locales, etc.) (104).

Le Collectif des 30 citoyens s’est réuni a l'occasion de sept sessions entre
janvier et septembre 2021 pour répondre aux questions qui lui ont été
posées par le Conseil d'orientation de la stratégie vaccinale (COSV) et par
le ministre des Solidarités et de la Santé. Différentes thématiques ont ainsi
été traitées : accés a la vaccination (freins observés et leviers a mettre en
ceuvre) ; communication ; confiance de la population dans la campagne
vaccinale ; vaccination des enfants et des adolescents; obligation vaccinale
(leviers & activer pour atteindre limmunité collective).

Pour autant, malgré neuf mois de travaux et la publication de ses avis sur
le site internet du CESE, force est de constater que le comité citoyen n’a pas
suscité lintérét général et qu'il a fait preuve d'une grande discrétion. Ses
missions étaient-elles trop obscures ? Son influence considérée commme quasi
nulle ? Pour quelles raisons n’'a-t-on pas davantage insisté sur sa mission
d'intervenir en amont des décisions ? .../ ...

De nombreuses questions persistent et une évaluation de l'ensemble de cette
organisation mériterait d'étre effectuée pour mieux comprendre les raisons
de cette «invisibilité » dans 'espace médiatique (104, 105).
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La démocratie en santé s’est organisée dans d’autres lieux

Pourtant, « les organisations émanant de la société civile (associations, fondations,
ONG, etc.) ont continué leurs activités durant la crise malgré les difficultés maté-
rielles et limpossibilité de se réunir ». Elles ont agi d'une certaine fagon en paralléle
de l'action du Gouvernement (100) et plus directement dans l'opérationnalité (106).

Des associations de patients particulierement impactés par la Covid se sont mobi-
lisées tres tét pour que les spécificités de leurs pathologies soient prises en compte
dans les protocoles sanitaires et de vaccination (reconnaissance de population
particulierement & risque) et ont saisi directement les pouvoirs publics.

Des personnes malades de la Covid-19 et développant des symptdémes au début
non-(re)connus (PIMS, Covid long) se sont regroupées en associations et en réseau
et ont pu partager leur expertise au cours de la crise. Elles se sont en méme temps
mobilisées pour que leur maladie soit reconnue et que leur expertise soit prise en
compte dans les protocoles de soins.

Les savoirs issus de 'expérience des usagers et leur capitalisation dans un cadre
collectif (groupes de travail ou associations d'usagers) sont particulierement utiles
dans lexpertise publique en santé, et la pandémie N'a pas été une exception. Ces
savoirs ont été mobilisés par exemple par la HAS pour élaborer les « réponses
rapides »2°, |ls ont permis en particulier d'identifier les symptémes les plus fréquents
ou peu valorisés par les professionnels alors qu'ils impactent de maniere importante
la qualité de vie des personnes (PIMS, symptbmes persistants). En apportant des
éléments concrets sur l'organisation des soins ou bien des accompagnements, issus
de leur vécu, ils ont permis d'adapter les propos des recommandations aux situa-
tions réelles. Sur l'ensemble du territoire, des initiatives locales et ponctuelles ont
VU le jour et ont permis de relayer et de surmonter certaines difficultés. Des repré-
sentants d'usagers ont été mobilisés, y compris par des administrations centrales.
e Le CNPA (Conseil national des personnes accueillies)** nous a indiqué que la
Dihal (Délégation interministérielle & 'nébergement et & l'acces au logement)
qui soutient depuis 2010 la constitution et le développement du réseau en région
a continué de les associer pendant la crise, notamment pour faire remonter les
besoins du terrain. Cela a contribué a des avancées locales (réouvertures des
sanisettes, installation de points d'hygiene, obtention de masques) et nationales
(développement des capacités d’hébergement, création de maraudes supplé-
mentaires, mise A disposition de chéques services permettant de satisfaire les
besoins de premiére urgence).

130. Cf. encadré « Focus sur l'organisation de la HAS pendant la crise sanitaire Covid-19 » et encadré
«Méthodes rapides en période de pandémie Covid-19 : du concept expérimental de “living guidelines” & la
réalité des méthodes agiles ».

131. Le Conseil national des personnes accueillies/accompagnées est une instance nationale mise en
place en 2010, dans le cadre du chantier national prioritaire pour 'hébergement et l'acces au logement et
fortement porté par 'Armée du Salut. Le Conseil national se décline en conseils régionaux. Ces instances
de concertation ont été créées pour développer et faciliter la participation des personnes en situation de
précarité, notamment hébergées dans les établissements sociaux. Elles ont pour missions de contribuer
a permettre l'expression des personnes sur les sujets relatifs & la définition, au suivi et & l'évaluation du
dispositif d'accueil, d’hébergement, d'accompagnement global et d'insertion.
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o La FNAR a alerté la CNSA sur les besoins en masques et en protection dans les
Ehpad.

e Le CNCPH a pu faire remonter ses avis et propositions via notamment le réseau
des hauts fonctionnaires référents handicap, présent dans chaque ministeret3?,
et ainsi obtenir des avancées concretes : dérogation sur les autorisations de sor-
ties pour les personnes autistes, acces aux parcs et jardins publics, adaptation de
la vaccination pour les personnes avec des troubles schizophréniques ; mesures
dérogatoires sur le port du masque, mise en place de téléconsultation pour les
kinésithérapeutes.

o |'association Rides a été sollicitée par !APHP pour former aladémarche d'aller-vers
des équipes qui devaient aller dépister des personnes & domicile.

e France Assos Santé, par lintermédiaire de son président déja impliqué dans le
dispositif numérique en santé, a aidé au développement de l'application Tous
Anti-Covid et proposé des mesures sociales inédites (téléchargement des arréts
de travail).

Le foisonnement d'initiatives locales, en particulier lors du premier confinement, a
donné lieu au développement de solutions nuMmériques temporaires visant & capi-
taliser ces expériences. A linstar de la plateforme numeérique de recueil de récits de
confinement (2 avril 2020 & fin mai 2020), qui a permis au travers de 149 contri-
butions de recueillir les récits de personnes en situation de précarité proposant des
pistes d’'action (107) ou bien du site Internet solidaires-handicaps.fr créé sous l'égide
de Sophie Cluzel.

Si, par exemple A la HAS, l'association des usagers dans 'élaboration des « réponses
rapides » s'est maintenue, la mobilisation dans 'urgence - & savoir, la veille pour
le lendemain - a constitué une difficulté pour tous (professionnels et usagers),
d'autant que l'allongement des délais de production de l'expertise induit par la
mobilisation des usagers est une critique courante (18). Dés lors, ce sont des per-
sonnes particulierement disponibles et aguerries aux processus d'expertise et
méthodes de travail qui ont été associées aux travaux d'expertise pendant la crise.

Or ces « experts de la représentation » sont peu nombreux et fortement mobilisés,
ce quirend plus difficile leur mobilisation et vient s'ajouter & un certain déséquilibre
des représentations dans la composition des groupes de travail et commmissions
d’'expertise.

132. La structuration d'un réseau de référents handicap dans chague ministére est une des mesures mises
en place par le CIH pour améliorer ['accessibilité universelle et la citoyenneté.

o4 HN De nouveaux défis inégalement relevés lors de la crise sanitaire


https://solidaires-handicaps.fr/

¢¢ Moi, je me suis parfois retrouvée dans des réunions
ou j'étais la seule au milieu de 30 professionnels. Si
votre parole vient en renfort de la parole du sachant,
tout le monde applaudit, mais si votre parole est
discordante c’est tres compliqué. Il faut aller chercher
les personnes, plusieurs personnes, et étre dans l'écoute
et ce n'est pas rien. Ca demande du temps, de l'écoute,
et éviter de penser la parole de la personne comme un
strapontin. Ca nous arrive régulierement. On a quelques
fois le sentiment d’étre la caution 99

Entretien avec des représentants d'usagers

Des modes de participation ont été repensés & l'occasion de la crise

Si dans de nombreux établissements (de santé ou médico-sociaux), les instances
de représentation des usagers ont été suspendues, plusieurs contre-exemples
montrent que lors du premier confinement, certains se sont saisis des outils nuMmé-
riques pour repenser les modes de participation. L'étude réalisée au cours de lannée
2020 par le CREAI Nouvelle-Aquitaine dans des Ehpad reléve : « Durant le premier
confinement, beaucoup d’établissements ont ainsi développé leur cormmunication
aupres des familles (et ce, malgré parfois des freins techniques) en utilisant diffé-
rentes modalités, notamment en s'appuyant davantage sur les médias et outils
numériques : permanences téléphoniques, visioconférences, courriels/courriers,
questionnaires ou blog... » De ce point de vue, il semble que la crise ait joué un réle
d'accélérateur : « .. Ca marche tres bien, c’'était dans les tuyaux, mais ¢ca ne se
mettait pas en place.. c'est tres apprécié par les familles.. ca permet de se voir,
c’est plus rassurant que le téléphone.. c’est mieux qu’'une visite “encadrée” d’'une
demi-heure !» (108).
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Des organismes d’expertise mobilisés et réactifs, qui
ont fait preuve d’agilité interne

La lourdeur des processus de expertise et absence supposée de réactivité font
partie des hypotheses avancées par des analystes pour justifier la création des
comités ad hoc. Or, contrairement aux « a priori » sur le manque de réactivité
des agences, les organismes en charge de 'expertise ont assuré leurs missions et
répondu aux sollicitations avec la réactivité requise dans ce contexte de crise inédite.

Les différentes institutions se sont appuyées sur leurs compétences et savoir-faire
dans leur domaine d’activité et ont capitalisé sur leur organisation et processus de
travail qu’elles ont fait évoluer ou ajusté pour gagner en agilité.

Une organisation de crise (comitologie)

Les confinements généralisés ont imposé une adaptation générale de toutes les
organisations.

L'existence de processus de travail d'urgence comme il en existe un au sein de
lAnses confrontée régulierement & des situations d'urgence et/ou l'activation d'une
comitologie de crise interne, commme le Centre d'appui aux situations d'urgence
(CASAR) & 'ANSM, constitue des leviers favorisant la réactivité.

Certains organismes ont mis en place une comitologie spécifique stratégique et/ou
opérationnelle, des cellules de crise pour organiser la transversalité ou des Copils,
qu'ils réunissaient régulierement alors que d'autres se sont appuyés sur leur comi-
tologie et les instances internes habituelles en augmentant la fréquence de réunion
le cas échéant et/ou en simplifiant les circuits.

Les ajustements opérés ont visé ['anticipation et la simplification des processus de
travail sans altérer lexigence de qualité des productions. Les circuits courts et directs
A tous les niveaux (interne et externe) ont été privilégiés. Le caractére souple et
direct des échanges, notamment avec les comités ad hoc, le ministere ou les par-
tenaires permettant la diffusion rapide des informations, a contribué & la réactivité.

Par exemple, le CNCPH a indiqué avoir mobilisé les hauts fonctionnaires référents
handicap dans chaque ministere pour sensibiliser et alerter sur des situations par-
ticulieres.

¢¢ Le mode d’échange direct en réunion est
probablement le plus opérationnel en situation

de crise » ; « Le fait d’avoir un agent de liaison au
ministere a permis de faire le pont. Ca a facilité nos
relations. On avait des échanges directs 99

Entretien avec des représentants d'usagers
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Les organismes ont également activé leurs réseaux au niveau national comme
a linternational et renforcé les échanges avec eux. Pour ne citer que quelques
exemples, 'ABM a travaillé avec son réseau européen et en étroite collaboration
avec le HCSP, 'EHESP en tant que membre de 'ASPHER (Association of Schools of
Public Health in the European Region) a participé aux travaux de leur task force.
La HAS a notamment échangé avec le Comité en charge des vaccinations (STIKO)
de linstitut Robert Koch, elle a par ailleurs participé aux réunions régulierement
organisées par les National Immunization Technical Advisory Groups (NITAGS) sur
la vaccination. 'Académie de médecine a participé a plusieurs webinaires (avec le
Vietnam, [ Afrique notamment, et 'Académie des sciences de Shanghai en 2020).

Focus sur lorganisation de la HAS pendant la crise sanitaire Covid-19

LaHAS aactivé son plan de continuité d’'activité, les missions et la comitologie
ont été assurées en distanciel via le télétravail notamment dés le 16 mars
2020.

Une organisation visant la flexibilité et la simplification

La HAS s'est mobilisée dans le cadre de ses missions pour répondre aux
problématiques soulevées par la pandémie. Elle a été particulierement
impliquée surlaplace destestsdanslastratégie de prise encharge de la Covid-
19 tout au long de la pandémie, l'élaboration de la stratégie de vaccination,
'évaluation des médicaments innovants. Elle a rapidement publié des
recommandations de bonne pratique (sous la forme de « réponses rapides »)
sur les prises en charge des patients, mais également sur 'accompagnement
et le parcours des populations vulnérables en intégrant des questions
éthiques (protection et préservation de l'autonomie, accompagnement de
la fin de vie, par exemple).

La HAS n'a pas mis en place de cellule de crise spécifique. Le Collége de la
HAS et les commissions existantes se sont mobilisés autant que nécessaire
y compris pour des auto-saisines. Par exemple, les membres du conseil
pour 'engagement des usagers (CEU) ont partagé leurs inquiétudes et
leurs propositions a l'égard de la démocratie en santé dans un avis rendu
le 16 avril 2020. Dans certaines situations et compte tenu de l'urgence, il
est arrivé que certaines commissions déléguent a leur bureau examen de
recommandations ou d'avis, conformément & leur réglement intérieur.
Une veille bibliographique sur la pandémie Covid-19 a été spécifiquement
mise en place afin de suivre l'évolution des connaissances. Elle a consisté
d’'une part en une veille spécifique sur les vaccins, mais également une veille
« coronavirus Covid-19 » plus globale sur la Covid-19 diffusée via une lettre
Scoop-it*** et Twitter. Ces veilles ont été quotidiennes jusqu’en mars 2022
puis plurihebdomadaires.

133. www.scoop.it/topic/coronavirus-covid-19-has-veille.
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Si les thématiques en lien avec la Covid-19 ont été considérées commme
prioritaires et ont impacté le programme de travail, la HAS a assuré
autant que possible la continuité de ses travaux en particulier, les avis de
la Commission de la transparence sur les médicaments et de la CNEDIMTS
sur les dispositifs médicaux, mais également ceux de la commission de
I'évaluation et de 'amélioration de la qualité des établissements et des
services sociaux et médico-sociaux.

Une implication majeure des collaborateurs en interne

La HAS a pu compter sur ses compétences internes qui ont travaillé « non-
stop » pour faire face & la surcharge inédite de travail et respecter les délais
trés contraints. Si elle n'a pas mis en place une équipe transversale dédiée
a la Covid-19, une mutualisation des ressources au sein de ses directions et
services s'est organisée ponctuellement sur certains sujets (comme les tests)
ou defagon plus prolongée (réponses rapides et les vaccins) afin de renforcer
les ressources sur les sujets en lien avec la Covid-19 et répondre aux saisines
dansl'urgence.Par exemple, le poolde chefs de projet en charge des vaccins
a été renforcé par des chefs de projet en charge des recommandations de
santé publique et de méme dans le service en charge des tests, une équipe
dédiée & la Covid-19 a été organisée. Une équipe projet Covid-19 c été créée
au sein de la direction sur la qualité et la sécurité des soins pour élaborer les
réponses rapides.

Les collaborateurs ont néanmoins été inégalement mobilisés enraison de la
spécificité de certaines activités et de l'impossibilité de suspendre certaines
missions, conduisant & un déséquilibre d’activité et a un ralentissement ou
arrétde travaux enraison de la priorisation, ce quia pu générer un sentiment
de frustration chez certains chefs de projet.

Des méthodes de travail agiles

L'existence de méthodes de travail rodées et bien établies a facilité les

ajustements nécessaires au raccourcissement des délais. La culture de

collaboration avec les professionnels de santé, les patients et usagers,
largement mise a profit, a constitué un levier précieux. Ilconvient de souligner
limplication tres importante et réactive des experts externes, alors qu'ils
étaient déja surchargés dans le cadre de leur activité habituelle. La HAS
s'est également appuyée sur ses relations avec les autres agences comme

'ANSM, Santé publique France et le Haut Conseil pour la santé publique.

Ainsi :

e laprocédure de prédépobts pour les vaccins a été encouragée et développée
pour permettre de commencer l'évaluation des vaccins avant la délivrance
par 'EMA de 'autorisation de mise sur le marché. Les experts de laCTV se
sont beaucoup investis dans le traitement des saisines et un travail avec
des équipes de modélisation a été réalisé pour 'établissement de la stra-
tégie vaccinale. Des échanges informels ont eu lieu avec la commission
en charge des recommandations vaccinales en Allemagne (le STIKO) ;
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e danslecadredel'élaboration des avis sur les tests Covid-19, un vivier d’ex-
perts a été spécifiQquement constitué. Les avis ont été validés directement
par le College sans passer en commission ;

* une méthode de réponses rapides a été développée (109) (cf. encadré)
comprenant sept étapes simplifiées, s'appuyant sur une sélection restric-
tive des données probantes et la collaboration des experts (professionnels
de santé et les usagers du systeme de soins et la communication digitale) ;

* les formats de réponses et des avis ont été simplifiés et ont privilégié la
concision. Les travaux ont été actualisés en fonction de 'évolution des
connaissances ;

* le processus déontologique a été plus direct, le comité de déontologie
n'ayant pu se réunir dans son format habituel. Une analyse fondée sur
les informations disponibles dans les bases « DPI-SANTE et TRANSPA-
RENCE-SANTE » était réalisée par les services puis transmise au déonto-
logue et au service juridique avec, pour les réponses rapides, une informa-
tion des membres du College de la HAS.

La HAS, comme a son habitude, a publié ses avis et recommandations des
leur validation par le Collége. Pour faciliter la diffusion et lappropriation
de ses travaux par les différents publics, elle a accompagné ses travaux
d’'une action presse immédiate - cormmuniqué de presse et/ou conférence
de presse, informations sur les réseaux sociaux - et a réalisé, en réponse a
des sollicitations, 185 interviews en 2021.

Une optimisation des processus et des méthodes de travail

La priorisation généralement donnée aux travaux en lien avec la Covid-19 a
impacté les programmes de travail. En fonction des sollicitations et de l'impact de
la crise sur les missions, une réorganisation des activités et des ressources a parfois
été nécessaire conduisant a l'arrét de certains travaux.

A titre d'exemple, certaines expertises collectives de lInserm ont été suspendues en
raison de la mobilisation des collaborateurs pour réaliser, & la demande des pou-
VOirs publics, une revue bibliographique hebdomadaire sur la Covid-19 en particulier
pour le conseil de défense hebdomadaire.

Certains organismes se sont vus confier de nouvelles missions, comme la DREES
missionnée sur le suivi de la situation sanitaire, limpact social de la pandémie ainsi
que sur la qualité des données statistiques sur la Covid ou lANSM qui a été chargée
en début de crise d'assurer le suivi quotidien des stocks de médicaments, mission
qu’elle a assurée avec l'aide de la DREES sur des aspects Sl.

'existence de processus et méthodes de travail formalisés et d'organisations de
travail bien établies a permis la poursuite des activités, facilité les ajustements
a réaliser le cas échéant pour développer l'agilité requise par la situation tout en
maintenant les exigences de qualité.
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Pour « suivre » les publications de fagon systématique et réguliere, la plupart des
organismes d'expertise et de recherche ont spécifiguement mis en place une veille
bibliographique internationale tres fréquente, voire quotidienne, dans leurs champs
respectifs de missions.

(14 Le plus difficile pour les praticiens au cours de cette
crise était la validité de l'information scientifique 99

Entretien avec un organisme d’expertise

Certaines institutions ont mis A disposition cette veille sur leurs sites, par exemple
lInserm et 'ANRS-MIE au niveau national***, ou au niveau internationalss,

Certaines publient également, de fagon plus ou moins réguliere, des syntheses de
connaissances sur certains sujets, notamment & partir de revues rapides de la litté-
rature. A titre d'exemple : au niveau national, « Covid-19 - Etat des connaissances
et veille documentaire » de Santé publique France!®®, ou la HAS concernant les tests
antigéniques®®’; au niveau international le NICE*® et le NIH39,

Des initiatives internationales de partage d’'analyses et de revues de la littérature
ont été organisées par des réseaux existants de longue date comme la Cochrane
ou créés lors de la crise sanitaire comme Covid-end.

Les agences sanitaires ont largement signalé leurs difficultés face au phénomene
d’'accélération et d’augmentation du volume de publications et données de santé
disponibles.

Des approches innovantes d’automatisation de la sélection de publications (dans
une présélection sur recherche bibliographique standard, sur mots-clés) ont été
développées notamment par le NICE, semble-t-il, avec succes®. Des travaux
devraient étre poursuivis dans ce sens afin de sécuriser ce type de traitement.

La pandémie amis en évidence la nécessité de plus en plus prégnante de collabora-
tion renforcée entre les acteurs afin de mutualiser les efforts et éviter la duplication
des travaux de recommandations (110).

134. www.anrs.fr/fr/ressources/revue-de-litterature-covid-19.

135. wwuw.cochranelibrary.com/covid-19.

136. www.santepubliguefrance.fr/dossiers/coronavirus-covid-19/covid-19-etat-des-connaissances-et-
veille-documentaire.

137. wwuw.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2020-10/synthese_tests_antigeniques_vd.pdf.

138. wwuw.nice.org.uk/advice/es23/resources/covid19-rapid-evidence-summary-acute-use-of-nonsteroidal-
antiinflammatory-drugs-nsaids-for-people-with-or-at-risk-of-covid19-pdf-1158174128581.

139. pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32267544.

140. www.medrxiv.org/content/10.1101/2022.06.13.22276242v1.
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Les organismes ont développé des méthodes de travail plus rapides. ANSM s’est
inscrite dans le processus « d’'examen continu des demandes d'autorisation de
mise sur le marché (Rolling Review) » mis en place par lEMA et s’est appuyée sur
son expertise interne et ses comités spécifiques. La HAS a développé des réponses
rapides (cf. encadré) pour les recommandations de pratiques professionnelles se
focalisant sur des questions spécifiques et mobilisant les professionnels de santé et
les patients et usagers dans des délais contraints, mais également dans le champ
social et médico-social. Elle s’est appuyée pour établir les recormmandations vacci-
nales sur les données cliniques fournies dans le cadre des demandes d’autorisation
d’AMM et a mobilisé les membres de la CTV. Le HCSP s’est appuyé sur la commis-
sion et des groupes de travail en charge des maladies infectieuses respiratoires
émergentes et a auditionné de fagon systématique les sociétés savantes sur les avis
relatifs & la prise en charge, il a fait évoluer ses productions optant pour l'élaboration
de matrices décisionnelles pour prendre en compte lincertitude. Santé publique
France a établi un programme de travail transversal intégré sur la Covid-19 et a
opté sur la mobilisation d’enquétes « rapides », courtes et répétées dans le temps,
au détriment de protocoles plus longs mobilisés habituellement (plus rigoureux
scientifiguement).

Ces démarches de simplification et de flexibilité des processus n'ont globalement
pas empéché la pluralité de 'expertise scientifigue méme si elle s'est avérée plus
difficile compte tenu des délais extrémement contraints. Elles ont requis une réac-
tivité quasiment immeédiate des experts ou partenaires externes.

¢¢ On leur a demandé beaucoup 99

¢ En temps de crise, besoin de mobiliser les experts
dans un temps trés court et d’analyse en temps

réel, “'action se décide tout de suite” 59

Entretiens avec des organismes d’expertise

Toutefois, la mobilisation de 'expertise des patients/usagers et les relations avec
la société civile n'ont pas été optimales, particulierement en début de crise. Mais
certains organismes, comme ABM, INCa, ou la HAS ont maintenu, voire renforcé,
les liens avec les associations de patients (cf. supra).

Les modalités de validation ont été plus directes, en réunissant les instances de vali-
dation autant que nécessaire, ce qu'a appliqué la HAS, ou en déléguant le processus
de validation & une comitologie réduite (HCSP et HAS).

La simplification s'est également traduite par un travail sur les formats d'avis ou
des recommandations qui ont privilégié la concision pour en permettre une appro-
priation plus facile.
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Outre les questionnements sur les critéres de mobilisation de ces processus agiles
évoqués dans l'encadré, le sujet de la fiabilité, de la rigueur des méthodes d’élabo-
ration et de leur possible extension systématique & d’autres domaines mérite d'étre
considéré. Il conviendra ainsi de tirer les lecons de ces approches et de poursuivre
la réflexion.

Malgré l'exigence de réactivité, les principes déontologiques n'ont pas été négligés
et le principe de transparence a été respecté.

¢¢ La dynamique de travail transversale créée
est en cours de formalisation 99

Entretien avec un organisme d’expertise

Méthodes rapides en période de pandémie Covid-19 : du concept
expérimental de « living guidelines » a la réalité des méthodes agiles

Ces derniéres années ont vu une amplification des méthodes permettant
'élaboration de productions qualifiées de rapides (111-115) avec pour
principale contrainte le respect des principes de qualité de 'analyse des
données probantes et de 'expertise.
Si la pandémie de Covid-19 a bien été un défi pour lensemble du monde
de lEvidence Based Medecine, EBM, ou médecine fondée sur les preuves,
elle a été aussi un formidable accélérateur de partage et d’'innovation
en matiére d'adaptation et d’agilité des méthodes, qui ont permis une
rapidité accrue d'élaboration des recommandations, leur monitoring et
lactualisation aussitdt 'émergence de nouvelles données probantes (109,
116-118). Elle afait naitre des expériences réussies d’'actualisation en temps
réel Living Guidelines, LGL (en particulier celles de 'OMS (119-121) et aussi
les expériences franco-allemande (122), australienne (123), anglaise (115,
124) ou canadiennes (125-127)).
Lescriteres de priorisation pour entreprendre des processus d'actualisationen
temps réelont suscité des questionnements. Selon lamajorité des auteurs, les
approches avecactualisation entemps réelsont surtout appropriées lorsque:
¢ les recommandations sont une priorité pour la prise de décision ;
¢ lanature desrecommandations (en faveur/en défaveur, faible/forte/condi-
tionnel) est susceptible de changer au fur et & mesure de 'acquisition de
nouvellesdonnées émergentes ou que de nouvelles données de recherche
sont susceptibles d'étre disponibles tres prochainement.

Toutefois, ces processus agiles nécessitent des moyens jugés importants par
tous les experts quiontrapporté leur expérience. Ilsimposent un rythme extréme
auquel ont été soumis les experts @ tous les niveaux d'interventions (125).
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Une expertise reposant sur des compétences et un engagement humain
majeur

Les organismes en charge de l'expertise disposent de compétences internes diver-
sifiées, ce qui constitue un avantage certain en situation d'urgence. Par exemple,
la disponibilité en interne d'un service de documentation performant, comme ilen
existe a la HAS, permet la mise en ceuvre immeédiate d'une veille documentaire.
externalisation de cette compétence est difficile en situation de crise ainsi que le
HCSP la indiqué.

¢¢ Les agences sont aussi des réservoirs
d’expertise mobilisables pendant la crise 99

Entretien avec un organisme d’expertise

L'engagement majeur des personnels des organismes, mais également des experts
externes qu'il s'agisse des chercheurs, des professionnels « de terrain » ou des usa-
gers ou patients a permis une mobilisation rapide de compétences et d'expertise et
ainsi de répondre aux sollicitations en urgence. L'existence de processus collabora-
tifs, de partenariats ou de réseaux activables immédiatement constitue également
un point d'appui a la réactivité.

Toutefois, lensemble des organismes interrogés a souligné que la charge de travail
inédite et les cadences imposées ne sont pas viables en particulier sur le long terme
et ne peuvent constituer un fonctionnement normal.

¢¢ Les équipes sont essorées 99

¢ La difficulté est plus liée a la longueur de la crise
et aux montagnes russes, c’est compliqué a gérer.
L'épuisement s’installe. Les équipes sont fatiguées.
La circulation actuelle [fin mars 2022] entraine un
épuisement moral, affectif. Le réle des managers est
essentiel. Les responsables ne savent plus comment
faire en distanciel nicomment consolider les équipes.
Certains veulent revenir, d'autres rester chez eux 99

Entretiens avec des organismes d’expertise
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Mais des limites avec l'apparition de nouveaux besoins

La réassignation des ressources humaines au sein des organismes a été réalisée
lorsqu'elle était possible pour répondre a la surcharge d'activité générée par la
crise. Toutefois, méme dans ce cas, celle-ci n'a pu étre compensée pour différentes
raisons : son importance, la spécificité de certaines activités et/ou de limpossibilité
de suspendre certaines missions. Le déséquilibre d'activité au sein d'un méme orga-
nisme et la priorisation des sujets en lien avec la Covid au détriment des autres ont
puU générer au sein des organismes une difficulté dans la gestion des ressources.

¢¢ Il a fallu suspendre des travaux et reprogrammer
le travail. En 2020, le report de certains travaux a été
douloureux pour certaines directions 99

Entretien avec un organisme d’expertise

La crise a montré limportance de 'exploitation des données et ['élaboration des
modeéles mathématiques. Ces compétences spécifiques présentes au sein de
quelques organismes ont été beaucoup Mobilisées et ont dU étre renforcées tem-
porairement par l'octroi de ressources supplémentaires ou de détachements de
personnels disposant de ces qualifications ou en passant des marchés avec des
équipes de recherches, comme la HAS avec 'équipe de modélisateurs de l'Institut
Pasteur et de lEHESP. Dans d'autres cas, des moyens supplémentaires ont pu
ponctuellement étre obtenus pour assurer les missions en lien avec la Covid-19,
c'est le cas de 'ANSM qui a pu bénéficier de renfort pour assurer le suivi spéci-
fiqgue de pharmacovigilance développé dans le cadre de la crise, du HCSP qui a pu
recruter des experts bibliographes, ou de Santé publique France qui a pu recruter
des renforts et bénéficier de mise & disposition sur certains domaines d'expertise
particuliers comme des data scientists, épidémiologistes. La crise a révélé le besoin
de compétences spécifiques comme les modélisateurs, les data scientists, les ges-
tionnaires de risques.

14 Il faut étre attentif a sécuriser la production
scientifique : compétence et ressources... donc si
on ne préserve pas les compétences et les masses
critiques cela ne suffira pas 99

Entretien avec un organisme d’expertise
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Une agilité des organismes a U'étranger, exemple de V'INESSS et du NICE

o L'Institut national d’excellence en santé et en services sociaux (INESSS) au
Québec:créé le 19janvier 2011 a pour mission de promouvoir ['excellence
clinique et l'utilisation efficace des ressources dans le secteur de la santé
et des services sociaux. Les principales cibles des travaux réalisés sont « le
ministre, le ministere de la Santé et des Services sociaux (MSSS), lindustrie
des sciences de la vie, les gestionnaires des établissements ainsi que les
professionnels et médecins - hommes et femmes - qui ceuvrent au sein
du réseau de la santé et des services sociaux »*41,

e Le National Institute for Health and Care Excellence (NICE) en Angleterre:
la mission du NICE est de fournir une évaluationindépendante de la valeur
des thérapeutiques/interventions existantes ou nouvelles et de les rendre
accessibles aux professionnels de santé, au public et aux patients, par le
biais d'avis et recommandations.

Comme les organismes en charge de produire de l'expertise en France, ces
deux agences ont d0 adapter leurs organisations et processus de travail et
organisation pour mener a bien leur mission en situation d’'urgence.

Elles ont organisé un pilotage particulier pour la crise et ajusté leur méthode
d’élaboration des recormmandations.

L'INESSS en particulier amis en place une cellule de crise scientifique, organisé
une veille scientifique sur certaines thématiques, élaboré une méthode de
réponse rapide avec un processus qualité. Elle a développé de nouvelles
compétences en matiere d’exploitation de bases de données en établissant
un partenariat avec l'université McGill pour la production de modeéles de
prévisions des hospitalisations.

Le NICE a mis en place des équipes projet transversales sur la Covid-19
pour produire ses recommandations. Les travaux se sont centrés sur des
questions spécifiques selon une approche pragmatique. Pour faire face a la
masse de publications, la structure a développé une veille bibliographique
qui s’est appuyée sur de lintelligence artificielle pour optimiser la sélection
bibliographique. Elle a également mis & profit ses liens particuliers avec
U'Australie afin de partager les analyses réalisées.

Parmi les leviers internes qui ont facilité la réactivité de leurs structures,
ces instances soulignent l'engagement fort de leurs équipes internes et de
leurs partenaires habituels ainsi que l'existence de procédures de travail
standardisées. Elles considerent que la possibilité qui leur a été donnée de
participer au Comité de gestion de crise ministériel pour U'INESSS et aux
discussions ministérielles pour le NICE a constitué des facteurs déterminants
permettant l'identification des enjeux et problématiques et l'anticipation
des sujets, mais également d’'évoquer les besoins en termes de recherche
et de données.

141, wwuw.inesss.gc.ca/fileadmin/doc/INESSS/DocuAdmin/INESSS Plan strategique 2021 2024.pdf.
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La diffusion et la réception
de Uexpertise publique en santé

La communication institutionnelle de Uexpertise

La communication de l'expertise doit permettre de renforcer la confiance des
citoyens?#2, Au-deld de l'exigence démocratique, le processus de transparence et
la tracabilité des processus de décisions sont indispensables dans le contexte d'une
société judiciarisée etjuridicisée. En France, différents travaux ont montré que nous
sommes loin de connditre une dérive a laméricaine conduisant vers une judiciari-
sation croissante de la santé43, pour autant, les décideurs publics n'échappent pas
au risque d'information judiciaire. De nombreuses affaires touchant la santé ont été
portées a la connaissance de la justice au cours des dernieres années ce qui corres-
pond & la juridicisation du domaine de la santé, c’est-a-dire lusage du droit dans
« la régulation des rapports sociaux » (69, 128). Une information judiciaire ouverte
en juillet 2020 est toujours en cours sur la gestion de la crise sanitaire!4,

142. A ce propos, dans l'ouvrage oU il revient sur la gestion de la crise sanitaire, Olivier Véran souligne dans
son épilogue : « Les Francgais, dans leur majorité, ont compris cette décision [le confinement généralisé],
que nous nous sommes efforcés de prendre en toute transparence. Ce qui est fondamental, c'est en effet
d'expliquer et de justifier les choix, quels qu'ils soient. La succession des conférences de presse, avec leurs
multiples diaporamas, s'est inscrite dans ce contexte », Olivier Véran. Par-deld les vagues, broché, 2022.
143. En France, différents travaux de recherche ont porté sur limpact des dispositions issues de la loi du
4 mars 2002 relative aux droits des malades et & la qualité du systéme de santé et ont exploré la fagon
dont s’équilibrait le rapport entre les procédures amiables et judiciaires. Anne Laude, Jessica Pariente,
Didier Tabuteau, La Judiciarisation de la santé, décembre 2011.

144, Dans cette information judiciaire, 'ancienne ministre de la Santé (mai 2017-février 2020), Agnés
Buzyn, a été mise en examen pour « mise en danger de la vie d'autrui » le 10 septembre 2021. Elle
a également été placée sous le statut de témoin assisté pour « abstention volontaire de combattre un
sinistre ». Le 18 octobre 2022, Edouard Philippe a été placé sous le statut de témoin assisté aprés avoir été
auditionné par la Cour de justice de la République (CJR). La convocation des magistrats de la CJR portait sur
les motifs « mise en danger de la vie d’autrui » et « abstention volontaire de combattre un sinistre ». Outre
Mme Buzyn et M. Philippe, l'ex-ministre de la Santé M. Véran est visé par cette méme instruction. Le Monde -
www.lemonde.fr/police-justice/article/2022/10/22/gestion-de-l-epidemie-de-covid-19-edouard-philippe-
place-sous-le-statut-de-temoin-assiste-par-la-cour-de-justice-de-la-republique 6146931 1653578.html,
consulté le 24/10/2022.
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Des avis publiés

En France, les avis des différents comités ont été rendus publics, répondant aux
exigences de motivation des décisions administratives ; alors que par exemple
en Espagne, les autorités n'ont, par contraste, pas rendu publics ni les avis ni les
comptes rendus des délibérations des instances d'expertise (45).

Les limites de la non-transparence : exemple du Royaume-Uni

L'exemple du Royaume-Uni vient illustrer les limites du choix de la non-
transparence par les décideurs publics. Au début de la crise, le gouvernement
britannique (déterminé ciprendre ses décisions sur 'objectivité scientifique) a
fait le choix de ne pas communiquer la composition du groupe de conseillers
scientifiques (SAGE). Or, fin avril 2020, la révélation que deux conseillers
politiques du Premier ministre y participent (activement) a créé de la
défiance vis-a-vis du SAGE et a motivé la création d'un « contre-comité »
(comité miroir) d’expertise sous 'égide de 'ancien conseiller scientifique du
gouvernement (David King) (129).

De plus, a partir de la mi-mai 2020, les autorités britanniques ont décidé
de rendre publique une partie des comptes rendus du SAGE. Mais il a été
démontré que les sections les plus critiques avaient été occultées. Cette
information a conduit les autorités a rendre publics les avis du SAGE dans
leur intégralité (45).

La rapidité des réponses attendues a été identifiee comme le principal changement
par nos interlocuteurs. En raison de l'urgence sanitaire et du contexte entourant le
traitement de linformation, cette rapidité s'est avérée nécessaire, mais particulie-
rement difficile en raison de 'évolution rapide des connaissances sur lesquelles se
sont basés les avis.

Mais au-deld du contenu des avis rendus, le délai entre la publication des avis et
la commmunication des décisions publiques a constitué un enjeu fort pour les orga-
nismes d'expertise (entretiens COSV, CS, HAS, HCSP, Santé publique France) en
raison du risque d’entraver le principe d'indépendance.

Si la plupart des organismes d'expertise ont publié leurs avis, différents choix ont

été pris:

» publication systématique des avis de la HAS apres validation par le collége (le jour
méme voire le lendemain) ;

144 (suite). Par dilleurs, la Cour de justice de la République a rejeté une série de pres de 20 000 plaintes
contre le Gouvernement qui avaient été prérédigées par un avocat militant anti-vaccin entre juillet et
décembre 2021. Le Monde du 24 janvier 2022 consulté le 21 septembre 2022, https://wwuw.lemonde.fr/
societe/article/2022/01/24/covid-19-la-cour-de-justice-de-la-republique-rejette-une-serie-de-pres-de-
20-000-plaintes-contre-le-gouvernement_6110806_3224.html).
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e publication des avis avec datation et horodatage de la transmission de l'avis4s,
notamment pour des organisations ne maitrisant pas le processus de mise en
ligne des documents (CS) et en raison du délai de publication ;

¢ publication des avis mais avec un délai apres leur transmission aux commandi-
taires, que 'avis ait été suivi ou non par le décideur (HCSP, COSV)46,

Mais le choix de ne pas communiquer dans les médias

Par souci de pédagogie, la mise en ligne des « avis » a pu étre accompagnée d'un
communiqué ou d'une conférence de presse. Mais certaines organisations ont aussi
fait le choix de ne pas intervenir ou d'interrompre leurs interventions dans l'espace
public en invoquant comme argument le risque de confusion supplémentaire. Ainsi,
fin 2020, le HCSP a cessé de commmuniquer dans les médias. Le COSV a fait le choix
des sa création de ne pas communiquer pour accompagner la mise en ligne de ses
avis. Pour autant, son président est intervenu A différentes reprises dans espace
médiatique, y compris de maniére exceptionnelle pour « préparer le terrain en vue
d'une décision publique ». Selon leurs représentants, ces choix institutionnels ont été
motivés par le contexte de surmédiatisation.

La maitrise de la relation avec les médias

En France, la « voix » de 'épidémie durant les premieres semaines de la crise sani-
taire s'estincarnée en celle de Jérédme Salomon, Directeur général de la Santé. Dans
les pays anglo-saxons, c'est le « chief scientific leader » qui est souvent intervenu
dans les conférences de presse aupres des décideurs.

En Allemagne, Christian Drosten (directeur de l'Institut de virologie & 'hopital de La
Charité de Berlin) est devenu rapidement l'incarnation aupres du grand public de
lexpertise scientifique. Cette influence est née de son expertise spécifique dans le
champ des coronavirus, qui lui avait permis de concevoir en 2003 le premier test
de détection du SRAS. Ainsi, & ses fonctions institutionnelles se sont ajoutées une
[égitimité technique, mais également des compétences commmunicationnelles pour
intervenir dans les médias.

Pour les instances les plus « médiatisées » (ANSM, Santé publique France, HAS), les
rythmes de production intensifs ont entrainé une « ritualisation » des relations avec
la presse avec le choix d'organiser des rendez-vous réguliers avec les journalistes et
de limiter le temps de présence dans les débats sur la place publique (ce qui a pu
leur étre reproché).

145. 'horaire de l'avis est précisé.

146. Le reglement intérieur du HCSP indique que tous les rapports et tous les avis adoptés sont rendus
publics « par tout moyen » dans un délai d’'un mois maximum, & compter de leur transmission Aux pouvoirs
publics. Ce délai est étendu a deux mois lorsque le produit de I'expertise est pris sur saisine d’'un ministre.
Ce délai peut étre raccourci lorsqu'il s'agit d'une saisine en urgence : lorsqu’un avis est demandé dans un
délai inférieur ou égal & huit jours (situation d'urgence), la publication doit intervenir dans un délai de deux
semaines & compter de son envoi & 'auteur de la saisine. Lorsqu’un avis ou rapport est visé par un décret,
arrété, circulaire, instruction, communiqué de presse, fiche technique du ministére chargé de la Santé, il est
publié sur le site internet du HCSP, dans un délai de 24 heures suivant le jour ou ce document a été rendu
public.
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D'autres organisations (sociétés savantes, ou organisations professionnelles) se
sont préparées pour répondre ou mobiliser 'attention des médias sur des sujets
nécessitant une alerte : mise en place d'une cellule de communication (CNP-MIRE),
désignation d’'interlocuteurs presse (CNRS, SFAR, SPILF). Certaines structures
ayant identifié la fonction de communication comme un élément stratégique ont
souhaité étre accompagnées par des spécialistes en communication lorsqu'ils n’en
disposaient pas en interne dans leurs effectifs. Le soutien des services supports
(communication, presse) a été identifié comme une ressource précieuse. Le CNR-
VIR qui ne dispose pas de ce type de ressources en interne a bénéficié du soutien
« presse » de l'Institut Pasteur.

Illustration: la politique de communication du CNRS

Le CNRS dispose d'une liste d'experts pour les médias sur des sujets identifiés
au préalable comme importants. Trois critéres justifient la légitimité de la
prise de parole en public d'un expert : il est jugé compétent par ses pairs, il
est volontaire, il a été accompagné pour cela (séances de media training
proposées par le CNRS).

Linformation et la pédagogie facilitées par une
démarche proactive

Tous les médias ont été utilisés pour informer les professionnels et le public et en
particulier les médias numériques. Toutes les organisations - y compris celles qui
n'y étaient pas familieres - ont utilisé les médias numériques pour communiquer
avec le grand public et leurs communautés : création de pages dédiées Covid-19,
organisation de webinaires, etc. Les organisations professionnelles et les sociétés
savantes ont été trés actives pour assurer leur mission de médiateurs, de « courroie
de transmission » en direction des professionnels. L'inflation des productions admi-
nistratives et scientifiques a rendu d'autant plus nécessaire cette mission de relais.

Au-deld de son accessibilité, le support numérique a permis d'actualiser réguliere-
ment les publications mises en ligne et de transmettre les informations quasiment
en temps réel aux professionnels dans des formats variés. Les vidéos de bonnes
pratiques diffusées par les sociétés savantes sur les réseaux sociaux ont particulie-
rement été diffusées, a linstar de celles concernant l'habillage et le déshabillage
en tenue de protection pour la prise en charge des patients, vues plus d'un million
de fois. La page Coronaclic sur le site du CMG a eu des pics de fréquentation de
30 000 vues par jour.

Ce relais d'informations plus accessibles pour les professionnels est d’autant plus
important que toutes les enquétes réalisées au cours de la crise ont relevé que la
population exprimait une confiance plus nette a l'égard de leurs médecins (92 %)

110 EN La diffusion et la réception de 'expertise publique en santé



qu'a l'égard des scientifiques, des journalistes et des politiques (cf. schéma ci-des-
sous) (54) « U'un des effets notables de la pandémie a été lamélioration de la
réputation des médecins.

Cette année, notre indice mondial de confiance a vu les médecins dépasser les
scientifiques en tant que profession la plus digne de confiance au monde, 64 % du
public mondial déclarant qu'ils sont dignes de confiance » (130).

Conscient de cet appui précieux pour la santé publique, Olivier Véran a créé en mai
2021 une mission dédiée pour créer et diffuser des contenus destinés aux profes-
sionnels de santé en cas d'urgence sanitaire (131).

Graphique 3. Dans quelle mesure faites-vous confiance aux personnes suivantes pour vous
dire la vérité sur le coronavirus ? (France, 2020. N: 3 033)
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Extrait de M. Bauer, M. Dubois, P. Hervois, Les Francais et la science 2021 : représentations sociales de la
science 1972-2020, p. 23*7.

147. wwuw.science-and-you.com/sites/science-and-you.com/files/users/documents/les_francais et la
science 2021 - rapport de recherche web v29112021 v2.pdf.

La diffusion et la réception de 'expertise publique en santé Bl 111


http://www.science-and-you.com/sites/science-and-you.com/files/users/documents/les_francais_et_la_science_2021_-_rapport_de_recherche_web_v29112021_v2.pdf
http://www.science-and-you.com/sites/science-and-you.com/files/users/documents/les_francais_et_la_science_2021_-_rapport_de_recherche_web_v29112021_v2.pdf

Un terreau fertile pour la circulation d’informations
contradictoires et de fausses informations

Un foisonnement d’informations

Comme partout, la pandémie a impacté tous les médias (classiques et numé-
riques)t®, Le traitement médiatique de la crise est d'dilleurs devenu rapidement un
objet de recherche des sciences sociales. Différents travaux ont montré a quel point
les mots coronavirus et Covid-19 ont envahi les médias classiques et les réseaux
sociaux (2). La crise a représenté en moyenne pres de 74 % de temps d'antenne
sur les chalnes d'information en continu pendant le confinement (132). A ce propos,
dans le sondage cité dans l'encadré ci-dessous, les Francgais ont jugé le traitement
médiatique de la Covid-19 dans les médias excessif et anxiogene.

Une étude réalisée par des journalistes de la Revue des médias entre le 21 janvier
2020 et le 31 aoUt 2021 portait sur les indicateurs utilisés par six médias audiovi-
suels francais (TF1, France 2, BEMTYV, France Info, France Inter et RTL) sur des plages
de forte audience.

Science - médias - opinion publique pendant la premiére période de la crise
sanitaire

Sondage réalisé par l'Institut ViaVoice (6¢ baromeétre des médias « Se soigner en 2025 ») & l'occasion
des Assises du journalisme 2021, du 1°" au 4 septembre 2021 aupres d'un échantillon de 1 000
personnes. Le méme sondage avait été réalisé un an auparavant et présentait les mémes résultats.
Chaque jour, pour s’informer sur 'épidémie, les enquétés ont regardé la
télévision (39 %), lu des articles de presse (33 %), écouté la radio (21 %),
regardé des vidéos surinternet (20 %). Les hommes ont déclaré plus souvent
que les femmes passer « beaucoup de temps » & chercher de linformation
sur l'épidémie, quel que soit le média ; les ménages ayant les plus bas
revenus ont consommmeé davantage d'images en lien avec I'épidémie, et se
sontinformés plus souvent la nuit. Les problemes de sommmeil et les signes de
détresse psychologique apparus ou aggraveés depuis le début du confinement
ont été plus fréquents parmi les enquétés qui ont passé le plus de temps a
s’informer sur l'épidémie dans les médias (133).

78 % des Francais ont déclaré faire confiance aux informations trouvées
dans les médias (+ 9 pts par rapport afévrier 2020) et 89 % des Francgais ont
considéré le journalisme comme « utile ». Du point de vue des enquétés, les
meédias traditionnels (par opposition aux médias numériques) apparaissent
comme un rempart contre la désinformation et les théories du complot. Les
jeunes sont plus réservés. Les 18-24 ans ne sont en effet que 73 % & préférer
linformation trouvée dans les journaux, la radio ou les JT télévisés, tandis
qu'ils sont 87 % chez les plus de 65 ans.

148. Voir également « Les médias face au coronavirus » sur le portail « Presse et médias » de la BnF,
https://onf.libguides.com/presse_medias/medias_face_au_coronavirus.
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« Depuis son apparition sur France Info : le 12 janvier 2020, et surtout & partir du
22 février (premiers déces en Europe), U'évolution de l'épidémie provoquée par le
nouveau coronavirus est principalement suivie, dans les médias audiovisuels, &
travers le nombre de déces. » Cet indicateur est particulierement utilisé au premier
semestre 2020, c’est-a-dire en période de médiatisation la plus intense, en écho
a la coommmunication gouvernementale et aux points de situation quotidiens de la
Direction générale de la Santé (DGS). Il est utilisé dans la communication du Gou-
vernement et par les médias pour sa facilité de compréhension, alors méme que
de l'avis des médecins et des experts épidémiologistes, « il est absurde de donner
les chiffres quotidiens du fait de leur variabilité d'un jour & lautre »4°,

S'ils sont soumis au caractere confidentiel des échanges, les membres des comités
d'expertise conservent leur liberté de parole & titre individuel et ont la possibilité de
s'exprimer dans les médias. Toutefois, des précautions déontologiques peuvent étre
prises, par exemple celles adoptées par le Conseil scientifique dont le réeglement
intérieur mentionne : « Lorsqu'ils interviennent hors du cadre du Conseil scienti-
figue COVID-19, ses membres ne peuvent émettre que des opinions personnelles
et ils ne peuvent s’exprimer au nom du Conseil scientifiqgue COVID-19 tant que la
question abordée n'a pas donné lieu & un avis rendu public par le Gouvernement.
Au cas oU ils sont interrogés par les médias, les membres peuvent bénéficier d'un
accompagnement par le service de communication associé au Conseil scientifique
COVID-19. »

Certains membres ont d'ailleurs fait le choix de ne pas s’exprimer dans les médias,
faute de temps et/ou considérant que les émissions de plateaux, les talk-shows
n’'étaient pas le lieu pour diffuser les connaissances et entreprendre une démarche
pédagogique sur les incertitudes, les doutes, les controverses qui sont le propre des
méthodes scientifiques.

14 Ily a eu beaucoup de francs-tireurs et ceux qui
étaient sur les plateaux n'étaient pas sur le terrain 99

Entretien avec une organisation professionnelle

Depuis plusieurs années, le nombre de journalistes spécialistes diminue dans les
médias. La presse est, au méme titre que de multiples institutions, lobjet d'une
profonde crise de confiance. Face a des sujets de plus en plus techniques, a l'intérét
du public pour ces sujets et a la diminution du nombre de journalistes spécialistes
(notamment sur les thématiques des sciences et de la santé), le recours aux experts
est croissant. Ils donnent du crédit au contenu diffusé (16).

149. larevuedesmedias.ina.fr/indicateurs-covid-19-radio-television-morts-vaccination-tests-incidence-
hospitalisations-statistiques.
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La crise sanitaire n'a pas fait exception et les médias ont convoqué des personnes
présentées comme des « experts » pour éclairer les enjeux d'un dossier du moment,
pour autant dans de nombreux cas, il s'agissait de venir présenter une opinion et
non un avis d'expert (134).

Polémiques et controverses : quelles différences ?

Une polémique renvoie & un débat, c'est-a-dire un échange qui
soutient une opinion contre une autre, saNs CoNsensus possible.

Une controverse renvoie au débat entre les acteurs de la
recherche et appartient au processus de la science.

Le nouveau modele économique des médias et en particulier la ligne de conduite
de certaines chaines dites « d'info en continu » participe & la mobilisation croissante
d'individus présentés comme « experts », non pas tant pour leurs connaissances
que pour leurs capacités a exprimer une opinion. Par les différences de point de vue
qu'ils présentent, ils répondent ainsi aux besoins du modele économique en venant
alimenter un « débat-spectacle », toujours plus en quéte de polémiques. Ce que
certains appellent la « BFMisation » (135).

¢¢ Dans certaines émissions, les invités sont
sélectionnés pour leurs capacités, mais également pour
leur accord a polémiquer, & provoqguer, a prendre des
positions tranchées, c'est-a-dire & ne pas rentrer dans le
dialogue. C'est en cohérence avec une maniere de faire
de l'audience et par conséquent de financer ces médias.
Le modele économique des médias est majeur 99

Entretien avec un organisme d’expertise

Ce modele devient un terreau fertile pour « l'ultracrépidarianisme », c'est-a-dire le
fait de s'exprimer en dehors de son domaine de compétences, en donnant son avis
sur un sujet pour lequelon n'a pas ou trop peu de compétences légitimes ou avérées.
Terme peu utilisé dans le langage courant, l'ultracrépidarianisme est cependant
trés souvent pratiqué et la crise sanitaire en a été une nouvelle illustration !
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¢¢ Ily a eu trop d'experts a la télé, méme des
généralistes [médecins] se permettaient de s’exprimer
comme des spécialistes... J'ai trouveé ca tres perturbant.
Ily avait trop d’experts et de pseudo-experts 99

Entretien avec des représentants d'usagers

Certains médias ont pu mettre d mal la crédibilité des scientifiques et du monde
meédical. La vaccination a été un sujet particulierement sensible, et certains experts,
qQui se sont exposés dans les médias sur le sujet, ont pu en étre victimes (injures,
lettres d'insulte, menaces d'attentat, etc.).

La circulation de fausses informations

La pandémie a été le thédtre de « dysfonctionnements » de la communication
politique, institutionnelle, mais également de celle des experts, qui ont favorisé la
circulation d'informations contradictoires ou fausses (136-138).

Le contexte d'incertitudes a été favorable a expression de groupes de désinfor-
mation (2) par lintermédiaire des médias numériques et des réseaux sociaux mais
également par les médias classiques.

La circulation de fausses informations, voire la perte de confiance dans l'expertise
scientifique (parfois mMéme contestée ou remise en cause) n'est pas spécifique a
la crise sanitaire. Ces dernieres années, ces phénomenes ont progressé partout
dans le monde touchant d’'autres crises environnementale ou démocratique par
exemple : augmentation depuis 2017 avec des controverses environnementales ou
la diffusion de fausses informations pendant les périodes de campagne électorale
ayant conduit en France a la promulgation de la loin° 2018-1 201 du 22 décembre
2018 relative a la lutte contre la manipulation de linformation (16, 139).

Selon Google Trends, la fréquence du terme « fake news » en tant que terme de
recherche a augmenté tres fortement en novembre 2016 au moment de 'élection
présidentielle de Donald Trump, & propos d'une suspicion d'ingérence russe dans
les élections présidentielles (140).

Pour ce qui concerne la crise sanitaire, la circulation de fausses informations et ses
effets négatifs sur la confiance du public dans 'expertise scientifique ont été accen-
tués avec l'affaire de « 'hydroxychloroquine » et du « Lancet Gate ». Au printemps
2020, une étude trés médiatisée sur 'hydroxychloroquine publiée dans The Lancet
avait d0 étre retirée en raison de doutes sur sa fiabilité et conduit la revue britan-
nique & réévaluer et renforcer ses processus de relecture!s°,

150. The Editors of the Lancet Group Learning from a retraction. Publié le 17 septembre 2020,
wwuw.thelancet.com/journals/lancet/article/PlIISO140-6736(20)31958-9/fulltext.
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Mais de nombreuses initiatives pour lutter contre
la désinformation

Les techniques dites de « fact checking » se sont popularisées dans les années 2000
dans le milieu des métiers de l'information et se sont accélérées pendant la crise. Le
fact checking désigne une forme de traitement journalistique qui vise & examiner et
a Vérifier les dires d'une personne (initialement un responsable politique). Ces pro-
cédés sont utilisés dans les débats publics pour vérifier la véracité, authenticité et
la pertinence d'une information. Avec 'émergence de 'utilisation d'internet au quo-
tidien, des plateformes dédiées aux « fact checking » ont été spécialement créées.
Par exemple, lors de la crise sanitaire, 'Agence France-Presse (AFP) a lancé le
projet « Factuel » dédié au fact checking, en réponse A la multiplication des fausses
informations ou des informations erronées. De nombreuses ressources concernant
la Covid-19 y sont disponibles.

¢¢ On a essayé d’'étre présent sur ce terrain, mais
c’'est quasi impossible. On a animé une émission
questions-réponses sur France Info, mais ceux qui
'écoutent sont ceux qui n'ont pas besoin d’étre
convaincus. J'ai participé a des émissions de télé en
essayant de faire un peu de « fact checking », mais ¢ca
ne touche pas le public a toucher 99

Entretien avec une organisation professionnelle

Aux cotés des professionnels de l'information et de la communication, de nom-

breuses institutions et collectifs citoyens se sont mobilisés, et, partout dans le

monde, des initiatives ont vu le jour pour répondre A la circulation des fausses infor-
mations, parmi lesquelles :

« l'avis spécifique du Comité d'éthique du CNRS enjuin 2021 enréponse « aux dérives
éditoriales et aux écarts a l'intégrité scientifique, & la déontologie et al'éthique qui
ontaccompagné lapublication de travaux contestables portant sur des traitements
de la Covid-19 par 'hydroxychloroquine » (141) ;

e le plan d'action de lInserm:

- création d'une cellule « riposte » permettant de réagir dans les deux heures sui-
vant'apparition de faussesinformations sur le web, graice & la mobilisation d'un
groupe de 130 scientifiques pouvant fournir un contenu sur un sujet émergeant,

- mention de « canal detox » ;

e lapage webdelInstitut Pasteur « Coronavirus : attention aux fausses informations
sur la Covid-19 sur les réseaux SoCiaux » ;
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s les communiqués de TOMS « aplatissons la courbe de l'infodémie », « Comment
signaler les informations erronées en ligne » ;

¢ la plateforme des initiatives de lutte contre la désinformation (ODIL) portée par
lOrganisation internationale de la Francophonie ;

e |'USA Confronting Health Misinformation (142).

Différents représentants d'institutions nous ont également rapporté avoir alerté
' Autorité de régulation de la coommunication audiovisuelle et numérique (Arcom)st,
malis sans effets.

La réponse institutionnelle face aux dérives de certains professionnels

Les questions relatives a 'expression des professionnels de santé dans les
meédias et notamment dans les médias sociaux sont vivement débattues
par les juristes et dans des revues médicales partout dans le monde.

Leurs interventions publiques constituent-elles une « pratique médicale » ?
Le 29 juillet 2021, la Federation of State Medical Boards (FSMB) qui
représente les 71 commissions médicales et ostéopathiques américaines,
a publié une déclaration dans laqguelle elle indiquait que les médecins qui
communiqueraient de fausses informations ou qui participeraient a la
désinformation sur les vaccins contre la Covid-19 risquaient des mesures
disciplinaires pouvant aller jusqu’a la suspension ou au retrait de leur droit
d'exercer (143).

En France, les ordres professionnels se sont également saisis ou ont été
saisis sur ces questions. Le Conseil national de 'ordre des masseurs-
kinésithérapeutes (CNOMK) a porté plainte & plusieurs reprises contre des
professionnels qui se sont positionnés sur les réseaux sociaux et a publié les
résultats des chambres disciplinaires pour que cela ait valeur d’exemple.
Les sanctions ont été séveres. De nombreuses plaintes ont également été
déposées au Conseil national de l'ordre des médecins (CNOM) en lien avec
des prises de parole publiques qui portaient sur des convictions (contraires
aux recommandations de bonnes pratiques) et par conséquent contraires
au respect du code de déontologie.

Maiis l'institution reconnait que la grande difficulté est celle de latemporalité
des décisions de la juridiction ordinale (compétente en cas d’'éventuels
manguements au code de déontologie médicale). A linstar du droit commun,
le processus est trés lent etil faut attendre que la décision rendue soit définitive
pour pouvoir communiquer et assurer unréle de pédagogie. Or, au printemps
2022, beaucoup de procédures sont encore au stade de l'appel.

151. Née de la fusion du Conseil supérieur de 'audiovisuel (CSA) et la Haute Autorité pour la diffusion des
ceuvres et la protection des droits sur internet (Hadopi).
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Ledécretn°2020-1662 du 22 décembre 2020 portant modification du code
de déontologie des médecins et relatif & leur coommunication professionnelle,
quiaassouplilesregles déontologiques en matiere de publicité des médecins
(conformément aux exigences du droit européen), a également renforcé
l'obligation de prudence dans l'expression publique. Ainsi, lorsqu’un praticien
participe duneactiond’information publique & caractere éducatif, scientifique
ou sanitaire, il doit le faire avec prudence et se garder de présenter comme
des données acquises des hypotheses non encore confirmées, dans le souci
des répercussions de ses propos aupres du public.

Le 28 septembre 2022, le Conseil d'Etat arejeté deux recours déposés contre
cesnouvelles dispositions jugeant que, contrairement & ce que soutenaient les
requérants, la référence a des « données confirmées », & des « informations
scientifiquement étayées » ou a des « hypotheses non encore confirmées »
est suffisamment claire et précise et ne porte donc pas atteinte aux exigences
constitutionnelles d'intelligibilité de la loi.

Il considere également que les dispositions litigieuses sont justifiées par
lintérét général qui s'attache a la bonne information du public sur les
questions de santé, laquelle contribue & la protection de la santé publique.
Il conclut ainsi que les exigences posées « n'excédent pas les limites que
la protection de la santé justifie d'apporter & la liberté d'expression des
médecins », eu égard « aux caractéristiques de l'exercice professionnel des
médecins, reposant sur une méthode et des connaissances scientifiques,
aux devoirs particuliers incombant & ces praticiens, notamment a l'égard
du public compte tenu de limpact que peuvent avoir leurs prises de position
publiques, et aux risques qu’'une communication imprudente pourrait faire
courir en matiere de santé publique »*%2,

Lerisque d’altérer la confiance de la population,
pourtant levier d’actions en santé publique

Alors que les Francgais ont de maniere générale une tres bonne image du monde
de la recherche et de réelles attentes vis-a-vis de expertise scientifique, la « caco-
phonie » médiatique a pu instaurer un doute vis-A-vis des travaux scientifiques et
laisser une place a la circulation de fausses informations. Les sondages d’opinion
ont montré que la confiance accordée 4 la science avait chuté de fagon spectacu-
laire au cours de lannée 2020, notamment en France.

152. Conseil d'Etat (conseil-etat.fr).
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Quelle que soit linterprétation donnée aux résultats de ces enquétes (s'agit-ild'une
réaction d un évenement particulier - réponse conjoncturelle - ou bien d'un phéno-
mene croissant dans toute la société - structurel ?), la confiance dans la science et
dans lexpertise scientifique Nnécessite une attention particuliere dans une approche
de santé publique, dans la mesure ouU elle est le principal déterminant des compor-
tements A adopter pour faire face & une épidémie (adoption des gestes barrieres,
plan vaccinal, etc.).

Point de vigilance

Sides groupes sociaux n'adherent pas aux discours qui font
autorité, il ne faut pas considérer que les discours portés par des
groupes de désinformation ont plus d'impact sur la population
que les discours scientifiguement valides. Les publics disposent de
capacités réflexives et critiques & l'égard des discours scientifiques.
Les travaux des sciences sociales ont ainsi montré que la popula-
tion antivax était trés spécifique avec une vision de la société

se situant dans les extrémes sur 'échiquier politique et que les
craintes A l'égard des vaccins renvoyaient surtout & celles a
légard de lindustrie pharmaceutique (96).

Méme s'il tend & diminuer depuis quelques années, le niveau de
confiance envers la science reste élevé

Dans un contexte général (hors crise sanitaire), la confiance des Francais envers
la science reste & un niveau élevé comparé a d'autres champs comme celui de la
politique ou des médias par exemple (84 % des Francais déclaraient en 2020 avoir
« tres confiance » ou « plutdt confiance » dans la science). Les hommes ont lége-
rement plus confiance dans la science (14 % disent avoir « trés confiance », 73 %
« plutét confiance ») que les femmes (respectivement 7 % et 74 %). L'analyse par
cohortes et le suivi dans le temps montrent que la confiance est plus marquée aux
dges extrémes, c'est-a-dire pour la génération la plus dgée et pour la plus jeune.
Enfin, plus le niveau d'études est élevé, plus la confiance envers la science s’affirme
(54).

Au cours des vingt dernieres années, on observe une légére diminution du niveau
de confiance envers la science, ayant donné lieu a différents symposiums, en par-
ticulier depuis 2018, avec les travaux conduits sur la crise du climat (16, 144-147).

Néanmoins, c’'est surtout la part des indécis (« sans opinion ») qui progresse, et moins
les « méfiants », dont la part reste stable (10 %) depuis une vingtaine d'années (54)
(cf. graphique ci-apres).
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Graphique 4. Avez-vous confiance ou pas dans la science ?
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Extrait de M. Bauer, M. Dubois, P.Hervois, Les Frangais et la science 2021 : représentations sociales de la
science 1972-2020, p. 1953,

Concomitamment, la recherche scientifique devient plus complexe et peut-étre
plus obscure pour la population. Les Francgais sont moins nombreux & déclarer bien
comprendre les enjeux des grandes découvertes scientifiques en 2020 qu'en 2012
(respectivement 58 % et 64 %) (53)54.

La confiance envers la science se distribue inégalement selon les disciplines et
les enquétes révelent un rapport étroit entre intérét déclaré et sentiment d'utilité
immédiate.

Aussi, les Frangais témoignent un intérét marqué et expriment de réelles attentes
vis-a-vis de la recherche médicale (y compris hors période de crise).

153. wwuw.science-and-you.com/sites/science-and-you.com/files/users/documents/les _francais et la
science 2021 - rapport de recherche web v29112021 v2.pdf.

154. A la question « depuis ces dix derniéres années, en régle générale, avez-vous le sentiment de trés
bien, plutét bien, plutdt mal ou trés mal comprendre les enjeux des grandes découvertes scientifiques » :
58 % déclaraient en 2020 trés bien ou plutét bien comprendre, alors qu'ils étaient 64 % en juin 2012.
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A ce titre, ils souhaitent disposer d'une information transparente, claire et compléte
sur les risques avec une tracabilité du caractere contradictoire de 'expertise. Ce qui
a pour conséquence d'attendre des experts qu’ils soient compétents et indépen-
dants (qualités jugées presque d'égale importance) (148).

Mais une ambivalence et des hésitations ont pu s’exprimer au cours de la
pandémie, particulierement en France

Si le niveau de confiance des Frangais dans la science est élevé, il a tendance a
s'éroder. En 2020, seuls 35 % des Frangais estiment que les scientifiques francais
(toutes disciplines confondues) sont globalement indépendants et ne se laissent
pas influencer par des groupes de pression industriels. Ils étaient 40 % a 'affirmer
en 2013. Et & la veille du second confinement (fin octobre 2020), 58 % des Francais
pensent que lorsque les scientifiques ne sont pas d'accord, c'est souvent parce qu'ils
défendent des intéréts financiers privés (+12 points par rapport & 2013) (53).

Résultat confirmé par 'enquéte « Les Francgais et la Science » (54) qui souligne
qu'un Francais sur deux fait confiance aux scientifiques travaillant pour l'industrie
pour dire la Vvérité sur le coronavirus. Un peu moins de la moitié (48 %) des Francais
considerent « qu'on peut faire confiance aux scientifiques pour dire la vérité sijamais
certaines de leurs recherches pouvaient avoir des répercussions sur la santé des
individus » (- 6 points depuis 2013). Ils sont 57 % a faire confiance aux scientifiques
pour dire la vérité sur les vaccins en général et 56 % sur la génétique (53).

Les enquétes de suivide cohorte menées au cours de 'année 2020 montrent qu’en
France, la confiance dans les scientifiques a fortement diminué. Si au début de la
pandémie, la France se situait & un niveau de confiance proche d’autres pays?ss,
celui-ci a diminué au cours des semaines, alors qu’il s’est maintenu dans les autres
pays au cours de lannée 2020 (149).

Silimpact de la pandémie sur la confiance a l'égard des scientifiques reste
circonscrit (une grande majorité de Frangais continue & faire « un peu » oU « beau-
coup » confiance aux scientifiques ou aux universitaires « pour dire la vérité sur le
coronavirus »), force est de constater que cette confiance peut chuter de facon
spectaculaire, en particulier lorsque des scientifiques rendent publiques des contro-
verses.

Pour autant cette chute de la confiance, mesurée ponctuellement par des son-
dages, ne s'inscrit pas nécessairement de maniére durable. Si les controverses
scientifiques sont « naturelles » et intrinsequement liées & la dynamique de la
recherche, il apparait nécessaire d'accompagner leur médiatisation avec différents
outils participant & 'acculturation scientifique.

Les hypotheses expliquant la méfiance a l'égard des scientifiques sont multiples et
nécessitent la poursuite des travaux de recherche.

155. Australie, Autriche, Brésil, Canada, France, Allemagne, Italie, Nouvelle-Zélande, Pologne, Suede,
Royaume-Uni, Etats-Unis.
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Quelle que soit l'origine de la méfiance (reflet des doutes découlant des injonctions
contradictoires, de la connivence entre le Gouvernement et le Conseil scientifique,
des soupcons de collusions entre scientifiques et grandes sociétés pharmaceu-
tiques), il semble important de pouvoir intégrer cette dimension de la confiance
dans les politiques de santé publique, dans la mesure ouU il ressort des différentes
enquétes que la confiance dans les scientifiques est de loin le principal détermi-
nant d'un comportement respectueux des gestes barrieres et de l'adhésion & un
programme vaccinal (cf. infra).

Or, la confiance du public est un déterminant de l'acceptabilité des
politiques de santé publique

Le respect des gestes barrieres par les individus augmente avec la confiance dans
les scientifiques (notamment Canada, France) et inversement lorsque la confiance
dans les scientifiques diminue au fildu temps, l'indice de respect des gestes barrieres
diminue également. La méfiance a l'égard du Gouvernement et des scientifiques
pour freiner la propagation de 'épidémie sont les facteurs les plus associés au
refus de se faire vacciner. Par dilleurs, cette méfiance est liée & des caractéristiques
socio-économiques des individus et renforce de ce fait les inégalités sociales de
santé (96, 150-154).

La confiance des citoyens dans l'expertise repose sur l'indépendance de la science
(qu'elle soit & 'égard des industriels ou des décideurs politiques). Les travaux
conduits ces derniéres années sur la confiance des Francais & l'égard de la science
ont montré que la défiance exprimée par certains portait principalement sur lusage
et les utilisations potentielles des nouvelles connaissances (54).

La crédibilité scientifigue dépend de son indépendance a l'égard du politique et
des industries, mais également de la confiance que lui accordent le public et les
décideurs. La confiance du décideur dans l'expertise est d'autant plus forte que
celle-ci entretient un lien fort avec la société civile (45). Les experts scientifiques et
les instances d’'expertise sont des intermédiaires entre la cormmunauté scientifique,
la sphere politique, les parties prenantes et le public. Et coomme dans tous jeux d'ac-
teurs, ils doivent a ce titre prouver leur fiabilité aux yeux du public et de tous leurs
interlocuteurs impliqués dans le processus de travailtse,

156. Group of Chief Scientific Advisors (europa.eu).
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Perspectives et préconisations

Une expertise publique en santé a coordonner

Le systeme d'expertise publique en santé destiné d éclairer la décision publique s'est
constitué en France par strates successives. Il repose sur plusieurs organismes dont
les travaux sont diversifiés et complémentaires, mais peuvent parfois se recouper
- en particulier sur des sujets multidimensionnels et en situation de crise - ce qui
impose alors une coordination. La crise sanitaire qu'a représentée 'épidémie de
Covid-19 est & ce titre particulierement illustrative, car elle a nécessité une Mmobili-
sation de l'expertise publique en santé sans précédent.

Alors que 'écosysteme d’expertise en France fournit une expertise diversifiée et
indépendante, les pouvoirs publics ont décidé de créer des instances d’expertise
ad hoc, mais également d’organiser des groupes de travail, cellules ou task forces
diverses au niveau du ministere. Outre 'amplification de la complexité de ['éco-
systeme dans son ensemble, la sollicitation des instances ad hoc en parallele des
organismes constitués (comprenant les organismes de recherche) a pu introduire
un doute quant a la crédibilité scientifiqgue de ces derniers, réduit la lisibilité et généré
de la confusion sur les réles de chacun. De plus, ces organismes ont été mobilisés de
facon inégale et parfois redondante.

Sides interactions et des échanges entre ces comités ad hoc et les organismes d'ex-
pertises, mais également entre les organismes d'expertise se sont mis en place dans
la durée de la crise, le besoin de structurer 'expertise et de prévoir un mécanisme
de coordination en situation de crise est une demande qui est clairement ressortie
de nos différents entretiens.

En situation de crise tout particulierement, l'expertise doit étre réactive, efficace et
efficiente, sa coordination doit y veiller et constitue donc un préalable indispensable.
Sa finalité est de garantir une mobilisation cohérente des organismes et institutions
d’expertise de facon complémentaire, sans mise en concurrence, afin de couvrir
lensemble des questions a traiter, ce qui est crucial en situation d’'urgence.
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Cette coordination doit réunir lensemble des organismes d'expertise concernés
par les problématiques soulevées par la crise et vise A définir les besoins, le role et
les missions de chacun. Elle doit donner lieu & un partage des saisines (issues de
différentes tutelles) en toute transparence et nécessite d'assurer une bonne arti-
culation entre les différents ministéres, les ministeres de tutelle et leurs organismes
d’expertises, mais également entre les organismes d’expertise entre eux. Des liens
avec les instances internationales comme OMS, 'ECDC, etc. peuvent utilement
éclairer les discussions. Son intérét est également de faciliter des échanges directs
et rapides entre 'ensemble des acteurs. La coordination en situation de crise devrait
donc s’opérer dans un cadre interministériel et au niveau gouvernemental. Elle doit
pouvoir s'activer des le début de la crise sanitaire.

Toutefois, comme souligné a l'occasion des entretiens, une communication fluide
et des interfaces régulieres entre les acteurs, y compris informelles, et & différents
niveaux (directions, équipes opérationnelles, etc.) sont indispensables. La coordi-
nation ne doit donc pas les empécher, mais les encourager, pour éviter de figer
les relations entre organismes dans un formalisme contre-productif au regard du
besoin de réactivité en situation de crise.

Cette coordination en situation de crise ne peut étre efficace que si une culture de
collaboration et de partenariat entre organismes d’expertise est déja installée.
Pour cela il convient de la renforcer et de la faire vivre en dehors de la crise. Aussi,
une coordination effective en dehors de la situation de crise est nécessaire et peut
se mettre en place selon diverses modalités qui ne sont pas exclusives (échanges
bilatéraux, représentations dans les différentes instances des organismes, cadre
formalisé ou pas).

Propositions

* En situation de crise une coordination interministérielle rattachée au
Premier ministre serait nécessaire pour garantir réactivité, efficacité et
efficience de l'expertise :

- elle aurait pour objectifs d'identifier les besoins, de prioriser les saisines
correspondantes et de définir les réles de chacun;

- elle veillerait & réunir tous les organismes d'expertise concernés par la
nature de la situation d'urgence ;

- elle ferait lobjet d'une évaluation globale & lissue de la crise.

* La capacité & activer et réactiver cette coordination doit étre vérifiée
régulierement pour en garantir son opérationnalité immédiate en cas de
besoin (organisation d’exercices de simulation).

* Une coordination pérenne, hors crise, est un préalable nécessaire, la lier
a la Stratégie nationale de santé (SNS) permettrait d'établir des priorités
d'expertise & réaliser sur un temps long.
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e Lerenforcement des relations et cultures de collaborations entre agences
et/ou organismes de recherche en situation « normale » est indispensable
pour créer de la confiance, ainsi :

- la création d'espaces de dialogue et interactions entre les organismes
d'expertise doit étre favorisée ;

- la mutualisation de l'expertise entre les organismes d’'expertise doit étre
encouragée ;

- les mises & disposition de chercheurs ou de collaborateurs au sein des
organismes d’expertise doivent étre facilitées, particulierement en
situation de crise ;

- une culture commune de gestion de crise doit étre intégrée et entretenue
au sein des différents organismes, en particulier & travers des retours
d’'expérience.

Pour la HAS

e Confirmer le positionnement de la HAS comme un organisme mobilisable
en situation d'urgence.

Les données de santé, un impératif et des besoins en
situation de crise @ mieux anticiper

En situation de crise sanitaire, 'acces aux connaissances les plus récentes possibles
et d des données de santé en temps réel est indispensable aux organismes chargés
d'expertise, il conditionne leur capacité a répondre & leurs missions.

Or, en début de crise Covid-19, la France ne disposait pas des systemes d'infor-
mation (SI) réactifs adaptés au suivi en temps réel d'une épidémie d'envergure
nationale permettant de tracer les mesures de prévention, mesurer leurs impacts,
prévoir les évolutions, et plus globalement, de gérer la crise.

Cette situation a mis en exergue des problemes préexistants!®” et a conduit a la
création de Sl ad hoc gréice & une réactivité et une efficacité des institutions concer-
nées louées dans les différents rapports. Toutefois, mis en place dans l'urgence, ces
systemes sont « limités », notamment en termes de contenu ; or, les interconnexions
des bases de données entre elles et avec celles du SNDS, afin de pallier ces limites,
ne sont intervenues que plus d'un an apres le début de la crise.

Les données ouvertes (open data) ont connu & l'occasion de la crise un essor consi-
dérable. Toutefois, le partage des données et des résultats des analyses avant
publication entre organismes et institutions publiques ne va pas de soi, y compris
en situation de crise et d'urgence.

157. Comme labsence de S| permettant une remontée d'informations réactive des ESMS ou des
laboratoires de ville et, d'un point de vue plus structurel, labsence d'interopérabilité des systémes
d'information des hopitaux, des médecins de ville, des laboratoires qui ne permet pas la réutilisation des
données biomédicales au niveau national pour la surveillance épidémiologique et la recherche.
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Ces différents constats illustrent la nécessité d'une concertation et coordination
entre organismes d’expertise, de recherche, producteurs de données dés le début
de la crise afin de recenser les besoins au regard de 'existant et de les prioriser.

En matiere de systemes d'information et de données de santé, des évolutions de
« fond » sont indispensables.

['écosysteme doit étre en adéquation avec les évolutions technologiques et les pos-
sibilités qu'elles offrent notamment pour e suiviindividuel des patients. A ce titre, la
mise en ceuvre de « mon espace santé » et du dossier médical partagé, le déploie-
ment d'un carnet de vaccination numeérique sont par exemple des impératifs.

Mais dans une perspective populationnelle de santé publique, cet écosysteme doit
aussi impérativement permettre l'exploitation a visée de surveillance épidémiolo-
gique, d’évaluation et de recherche, en situation normale et de crise, des données
meédicales produites dans le cadre des soins associés aux caractéristiques socio-
démographiques et économiques des individus. Cet « usage » des données doit
évidemment respecter la loi informatique et liberté et le RGPD, mais également
prendre en considération les aspects éthiques individuels et de santé publique.

Ces évolutions présupposent l'interopérabilité des Sl et leur environnement de stoc-
kage et d'exploitation. Elles semblent « en marche » avec la stratégie du numeérique
en santé et la feuille de route associée, la création de la délégation du numérique
en santé (DNS), lAgence du numérique en santé (ANS), la plateforme des données
de santé (Health Data Hub), quiintéressent 'ensemble des secteurs dont le secteur
meédico-social. Les évolutions dans ce domaine sont également européennes avec
le projet d'Espace européen des données de santé!®®, Un consortium piloté par le
HDH a d'ailleurs été sélectionné en juillet 2022 pour le préfigurertse,

Pour autant, méme si le propre d’'une crise est son caractere imprévisible et qu'il
n'est pas possible de tout anticiper, il faut étre en capacité « demain » de répondre
ade nouvelles situations de crise avec les Sl tels qu'ils sont et dans 'écosysteme en
évolution. Certains « chantiers » d'évolutions sont entrepris, ils doivent étre poursui-
vis activement dans un cadre plus général de mise en ceuvre d'un dispositif/schéma
directeur de Sl adaptables et activables en urgence en situation de crise, quelle que
soit la nature de celle-ci.

158. health.ec.europa.eu/ehealth-digital-health-and-care/european-health-data-space fr.
159. wwuw.health-data-hub.fr/actualites/coup-denvoi-officiel-pour-le-pilote-de-lespace-europeen-des-
donnees-de-sante.
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Propositions

Ces recommandations concernent les Sl dans les champs sanitaire, social et
médico-social en situation de crise.

o Etablir de fagon concertée dés & présent :

- une cartographie des besoins « prévisibles » en termes de données, en
s'appuyant sur 'expérience de la crise Covid-19 et des précédentes
crises, quelle qu'en soit lorigine ;

- un schéma directeur des Sl correspondants afin de disposer de Si
adaptables et activables en urgence, prévoyant d’emblée les possibilités
d'interconnexions entre bases de données et avec le SNDS, les
exploitations & des niveaux fins de granularité territoriale ;

- des processus d'autorisation en urgence conformes a la loi informatique
et libertés et au Code de la santé publique, c'est-a-dire garantissant
la protection des données & caractére personnel et des personnes se
prétant a la recherche.

* Prévoir un espace de coordination et de concertation relatives aux
données, activable des le début de la crise, pour :
- établir une cartographie évolutive des besoins spécifiques & cette crise
permettant d'adapter le schéma directeur et les Sl ;
- définir les conditions de partage des données et des résultats des études
entre organismes d'expertise (hors données ouvertes).

» Disposer des compétences (ingénieurs data, data manager, statisticiens,
data scientists, etc.) et des moyens nécessaires au sein des organismes
publics, mutualisables et mobilisables en situation de crise.

» Développer et mettre en ceuvre dés a présent des Sl permettant un recueil
de données de santé individuelles dans les établissements et services
sociaux et meédico-sociaux (ESSMS) exploitables en urgence et appariables
avec les Sl existants, notamment SNDS et PMSI.

o Améliorer et accélérer la remontée et 'exploitation des certificats
médicaux de déces en imposant la certification électronique, quel que soit
le lieu du déceés.

Pour la HAS

« |dentifier les besoins de données en situation de crise au regard des
missions de la HAS et de la nature de la crise.

» Suivre les travaux conduits au niveau national, relatifs aux évolutions des
Sldans le champ médico-social et engager une réflexion sur le niveau
d'implication de la HAS dans ce domaine.
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Une recherche dynamique a coordonner au niveau
national et en lien avec linternational

La crise sanitaire a montré 'engagement majeur et précoce des acteurs de la
recherche en France comme au niveau international. L'accélération des procédures
d'autorisations en France et le financement des projets ont soutenu cette dyna-
mique. Toutefois malgré l'action du consortium pluridisciplinaire francais REACTINg
coordonné par llnserm et la création du comité de pilotage Capnet pour les essais
thérapeutiques, la coordination et la priorisation de la recherche clinique ont été
initialement insuffisantes. Cela a généré une multiplicité des essais cliniques dont
certains se sont retrouvés en concurrence ou N'avaient pas la puissance nécessaire
pour répondre aux questions posées. Ce foisonnement a été préjudiciable a 'ob-
tention de résultats probants et de qualité. Face & ce constat, une nouvelle agence
autonome de llnserm, IARNS - MIE a été créée le 1° janvier 2021 pour coordonner
et financer la recherche sur les maladies infectieuses émergentes, tout en renfor-
cant les partenariats internationaux.

Les activités de recherche sont indispensables a la construction de connaissances en
réponse A une situation de crise. Elles doivent étre pertinentes et opportunes notam-
ment en termes de délais d'obtention des résultats, soutenues et coordonnées. A
cet égard, un travail d'anticipation au sein de communautés de recherche en dehors
de situation de crise est déterminant pour envisager les besoins et élaborer des
projets de recherches qui pourraient étre activés en situation d’'urgence. Dans cette
perspective, la structuration ou le renforcement de réseau au niveau international
et en particulier européen est nécessaire. De méme que linstauration d’'un dialogue
régulier entre les acteurs de la recherche et les instances en charge de produire une
expertise d'aide & la décision afin d’optimiser la démarche d’anticipation.

Propositions

e Maintenir, y compris en situation de crise, les fondamentaux de la
recherche : intégrité, qualité et éthique.

* Veiller en situation de crise & pérenniser la coordination de la recherche
dans les différents domaines.

e Encourager et faciliter les processus collaboratifs et synergiques entre
organismes de recherche, en France comme a l'international, notamment
pour éviter les risques de fragmentation des projets et de concurrence
entre les équipes de recherche.

* Renforcer les liens entre recherche et expertise pour générer rapidement
des éléments de connaissance de qualité, en particulier :

- développer une recherche appliquée répondant aux besoins de
lexpertise (avec des organisations dédiées) ;

- identifier les équipes de recherche et disposer d'une visibilité sur la liste
des essais en cours ;
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- instaurer un espace de dialogue entre les acteurs de la recherche et de
lexpertise publiques en santé, lors des crises, mais également de fagon
habituelle ;

- mettre en place des modalités de collaborations avec les organismes de
recherche (ANRS-MIE, Inserm, CNRS, universités, etc.) et avec les sociétés
savantes ;

- développer le cas échéant des partenariats spécifiques sur un projet
ou domaine en particulier, coomme les modélisations et l'exploitation de
données massives.

* Soutenir une réflexion sur le développement de protocoles de recherche,
de qualité, génériques et « mobilisables/ajustables » en situation de crise.

Pour la HAS

e Participer aux dialogues entre organismes de recherche et d'expertise
publiques en santé.

e Créer une mission recherche & la HAS disposant des moyens adaptés
(ressources humaines et budget) pour commanditer et financer des projets
de recherche appliquée.

Une expertise transdisciplinaire indispensable a une
approche globale de la santé

Dans la majorité des pays occidentaux, 'expertise mobilisée s'est caractérisée
par une nette prépondérance des cadres d'analyse issus de ['épidémiologie et des
sciences de la modélisation. Des prises de décisions brutales et inédites par leur
ampleur se sont appuyées sur une expertise largement biomeédicale, centrée sur le
caractere infectieux & l'origine de la crise, sur la prévention des déces et des recours
aux systemes hospitaliers.

Si l'urgence en début de crise le justifiait, la fermeture des cabinets de ville, la
déprogrammation des interventions, l'arrét des accompagnements ont eu des
conséquences dont limpact sur la santé & moyen terme reste encore A mesurer :
renoncement aux soins, diagnostics tardifs, prises en charge dégradées ainsi que
toutes les autres conséquences sur la santé et le bien-étre des confinements, ports
du masque et autres restrictions.

Ces décisions ont été prises et appliquées dans lurgence, sans prendre le temps
d'une approche globale de la santé et de réflexions éthiques visant la situation des
personnes notamment celle des plus vulnérables (du fait de leur état de santé ou
de leur situation sociale, économique, géographique).

Cen'est qu'au fur et & mesure de 'avancement de la crise et d'une compréhension
plus fine de la dynamique de la pandémie que les impacts économiques et sociaux
ont eu davantage de poids dans les prises de décisions publiques.
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Les différentes enquétes, de cohorte ou répétées dans le temps, initiées avant ou en
début de crise (SHARE, COCONEL, COviPreyv, etc.) devraient permettre de mieux
appréhender limpact de ces décisions, dans le but d’en tirer des enseignements et
d'en tenir compte lors des prochaines crises.

La focalisation initiale sur un registre spécifique (approche biomédicale) interroge
le caractere pluri- et transdisciplinaire de l'expertise publique en santé. Bien que les
acteurs de larecherche en sciences humaines et sociales (SHS) se soient activement
mobilisés et rapidement structurés, cette expertise a été peu associée/embarquée
dans une expertise globale. Est-ce la le signe du manque d’organisation ou de struc-
tures disposant d'une approche globale de la santé ou de santé publique ?

En dépit des retours d'expériences des précédentes crises sanitaires ayant mis en
avant le besoin d'inter- et de transdisciplinarité, le recours aux SHS reste trop timide
dans le paysage des agences sanitaires et commissions d'expertise publique en
santé. La présence de quelques personnalités dans les comités ad hoc ou com-
missions spécialisées ne saurait certainement pas suffire & une réelle approche
transdisciplinaire, pourtant de plus en plus nécessaire.

Une approche globale de la santé doit pouvoir intégrer au coté de 'approche
biomédicale, des analyses relatives par exemple aux inégalités sociales et terri-
toriales de santé, aux comportements et représentations a l'égard des virus, des
médicaments, des dispositifs médicaux, des enjeux sociaux, éthiques ou juridiques
de la santé numérique, etc., mais également soutenir les institutions dans le temps
long pour éclairer la décision au moment de la crise. Les SHS doivent pouvoir étre
mobilisées par les institutions publiques dans leurs dimensions descriptives, mais
également réflexives.

A laide d'outils théoriques, méthodologiques et pratiques, les SHS permettent de
rendre compte de la complexité des phénomenes qui nous entourent. Elles jouent un
role d'observation, de compréhension et d'analyse (fonction descriptive mobilisée
pendant la crise), mais également un réle critique (fonction réflexive) et une fonction
d'utilité publique en proposant des solutions. L'apport réflexif est nécessaire y com-
pris dans l'urgence, il acquiert toutefois sa pleine égitimité sur la base de travaux
et interactions construits dans le temps long.

Propositions

e S'assurer d'une approche globale et transdisciplinaire dans les travaux
d'expertise d’aide a la décision publique en interrogeant les sujets sous le
prisme notamment des SHS (sociologique, éthique, juridique, économique,
etc.) y compris en situation de crise.

« A cette fin, disposer d'espaces de dialogue transdisciplinaire et encourager
les collaborations entre les instances de recherches en SHS et les
organismes d'expertise.

160. Survey on Health, Ageing and Retirement in Europe. share.dauphine.fr.
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Pour la HAS

» S'inscrire dans le réseau et la communauté de recherche SHS - Santé
et développer des partenariats de recherche. A cette fin, identifier un ou
des référents SHS chargés de soutenir la transdisciplinarité (relais avec
les instances SHS extérieures : recherches, agences, etc.), animer une
réflexion interne et accompagner méthodologiquement, le cas échéant,
les collaborateurs dans cet exercice.

Une expertise publique en santé intégrant les savoirs
expérientiels

En complément des travaux de la recherche, lexpertise s’est aussi construite gréice
A des « savoirs pratiques », qui ont permis de mieux comprendre la dynamique de
l'épidémie, les difficultés, les mécanismes et adaptation des populations a la pro-
pagation du virus et aux impacts des mesures mises en ceuvre pour lutter contre
le virus.

Les échanges de savoirs et le partage d'expériences issues des territoires les plus
touchés par le virus (Italie, est de la France en tout début de crise) se sont multipliés,
avec ['aide des supports numériques.

Dans tout le territoire, nous avons assisté a une effervescence et une mobilisation
incroyable d'individus, qu'ils soient professionnels, élus locaux, citoyens, issus de la
société civile, etc. pour répondre aux besoins des populations et des plus vulnérables
en particulier.

Les initiatives étaient-elles trop nombreuses ? Peu coordonnées ? Force est de
constater que U'expertise de terrain n'a pas été suffisamment intégrée au niveau
national dans les processus d'aide & la décision et de gestion de la crise, en particu-
lier en début de pandémie. Le mouvement général du bottom up a été « bloqué » au
méme titre que le fonctionnement de la démocratie en santé, en dépit des alertes
lancées par de nombreux acteurs (Conseil scientifique, CNS, HAS, etc.).

Sans empécher les initiatives locales, cette situation a constitué un véritable frein
pour une application fluide et compréhensible des décisions, avec le risque d'engen-
drer des incohérences, de lincompréhension voire de la colére et une altération de
la confiance du pubilic & la fois vis-a-vis de l'expertise et des décideurs.

Pour autant, L& ou les pratiques de mobilisation et d’engagement des usagers dans
lexpertise étaient instituées, les habitudes de travail se sont poursuivies, malgré des
conditions difficiles (le « présentiel » - impossible lors du premier confinement - est
parfois déterminant pour partager les savoirs). Par exemple, & la HAS, le CEU a
produit en 2020 sa premiere recommandation et a été sollicité dans de nombreux
travaux (certification des établissements de santé, nouveau dispositif d’évaluation
des ESSMS, feuille de route relative & l'évaluation des produits de santé, etc.).
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Propositions

» Disposer de « relais » d'informations (remontant et descendant) dans
les différents territoires, dans 'ensemble des champs sanitaire, social et
meédico-social et des lieux d'intervention (établissements, cabinets de ville,
domicile).

» Hors crise, développer les actions permettant de faire reconnaitre
lexpertise et les organisations qui participent a son élaboration aupres des
administrations en particulier territoriales.

o Intégrer dans l'expertise et le processus d'aide & la décision, les éléments
d'organisation et de gestion (faisabilité, acceptabilité, y compris en
urgence) et rendre les productions plus opérationnelles.

e Hors crise, renforcer les processus permettant de recruter rapidement (en
urgence) des experts diversifiés.

Des organisations d’expertise en mesure de réagir en
situation de crise

Les organismes d'expertise ont intégré 'exigence de réactivité dictée par la situa-
tion sanitaire et ont su s'adapter en urgence. La maturité des organisations et des
processus de travail, la disponibilité de compétences performantes en interne, et
'existence de collaborations solides avec des experts extérieurs ont constitué un
socle propice & l'évolution vers un fonctionnement plus agile des institutions.

Les organismes ont simplifié leurs procédures, mis spécifiquement en place une
veille bibliographique et développé des méthodes de productions rapides. Les
conditions de mobilisation de ces processus d’'urgence et les critéres de qualité des
méthodes et productions devront étre définis.

Les organisations ont également démontré leur capacité & construire rapidement
une expertise opérationnelle par la mobilisation de « relais » actifs dans les terri-
toires.

Ainsi que nos interlocuteurs l'ont indiqué, il faut veiller  la sécurisation de la pro-
duction scientifique, cela implique de disposer des compétences et des ressources
nécessaires, pour assurer les missions, tout particulierement en cas de crise.

Si limplication massive de toutes les compétences disponibles, qu’elles soient
internes ou externes, a été déterminante, elle n'est pas tenable sur le long terme
et ne peut constituer une nouvelle normalité. Il est donc essentiel, en situation de
crise, comme cela a été souligné précédemment de veiller & ce que les travaux
des organismes s’inscrivent dans une dynamique de collaboration, de synergie et
complémentarité. A ce titre, le partage et la mutualisation de certaines activités
doivent étre encourageés.

La crise a montré limportance, pour produire une expertise réactive et de qualité,
de disposer des compétences et ressources indispensables & la réalisation des
missions, en particulier des capacités a développer de nouvelles compétences,
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particulierement en gestion de risque et d'impact, en modélisation, visualisation
des données, et analyse de données massives.

Propositions

e Au-deld du dispositif du plan de continuité d’activité, définir et formaliser
une organisation et un processus d'expertise spécifiques au sein des
organismes d’expertise, lorsqu'ils n'existent pas déja.

» Veiller & ce que les organismes disposent de moyens humains nécessaires
pour répondre A leurs missions, notamment en situation de crise.

» En situation de crise, mobiliser le cas échéant, au sein des organismes
d'expertise, un regard réflexif (instance ou personnes qualifiées) qui puisse
apporter une analyse critique de leur fonctionnement et garantir le
respect des fondamentaux de 'expertise.

¢ Mettre en place des canaux et plateformes de partage (open data,
plateformes digitales) des syntheses de données et de connaissances déja
réalisées afin d'éviter les duplications inutiles.

* Dans une perspective d'efficacité et de réactivité, identifier, pérenniser et
entretenir des réseaux avec les organismes internationaux d'expertise.

e Encourager des collaborations nationales et internationales (ex. ECDC,
HERRA) visant & articuler les travaux d’expertise scientifique.

» Poursuivre le développement de méthodes de productions rapides et
définir les criteres de qualité pour leur réalisation.

Pour la HAS

» Formaliser les organisations et identifier a prioriles missions et activités
susceptibles d'étre mobilisées en situation de crise au regard de la nature
de celle-ci.

e Poursuivre les réflexions sur les méthodes de production rapide des
recommandations et des avis et définir les critéres de recours & ces
méthodes et les exigences de qualité.

* Renforcer en situation de crise, les moyens de veille et d'analyses biblio-
graphiques et mettre celles-ci & disposition des professionnels de santé.

e Renforcer des collaborations avec les autres agences d'expertise en
France comme & l'étranger.

Renforcer la confiance par une communication adaptée
des organismes d’expertise

La communication des instances d'expertise publique en santé répond a une exi-
gence démocratique et participe au processus d'indépendance, de transparence,
mais aussi d'information du public. Elle se distingue de la prise de parole en public des
experts qui reléve de l'expression individuelle et de la commmunication des décideurs.
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La communication des institutions d'expertise met en lumiere la dynamique, tou-
jours paradoxale, des relations qu’elles entretiennent avec les décideurs : comment
maintenir la confiance des opinions publiques dans l'expertise, lorsque les choix
politiques affirment s'appuyer pleinement sur l'expertise scientifique, alors qu'elle
n'en est pas le seul déterminant ? Et, & linverse, comment garantir aux opinions
publiques lindépendance de linstitution & l'égard du politique lorsque la décision
du politique suit l'avis de linstitution ?

Aussi, pour une institution, communiquer au moment ouU l'avis est rendu et transmis
au décideur est un exercice délicat. Les deux années passées ont montré que diffé-
rentes stratégies de communication ont été adoptées par les comités ad hoc et les
agences d'expertise (dont le niveau d'indépendance & l'égard de décideurs differe).
Si certains ont fait le choix de commmuniquer systématiquement au moment de la
publication de leurs avis, d’autres ont choisi de ne pas intervenir.

Cet exercice de communication institutionnelle est apparu d'autant plus sensible
qu'ilestintervenu dans un contexte d'urgence, ou les connaissances, tres lacunaires
au début, ont constamment et fortement évolué et ou les attentes et besoins
d'information de la population (réels ou supposés par les médias) étaient tres
importants en particulier au début de la pandémie.

Et comme partout, la pandémie a impacté tous les médias (classiques et numé-
riques)i!, Le traitement médiatique de la crise est d’dilleurs devenu rapidement un
objet de recherche des sciences sociales. Différents travaux ont montré a quel point
les mots coronavirus et Covid-19 ont envahi les médias classiques et les réseaux
sociaux. La crise areprésenté en moyenne pres de 74 % de temps d'antenne sur les
chaines d’'information en continu pendant le confinement (132) et & ce propos, les
Frangais ontjugé le traitement médiatique de la Covid-19 dans les médias excessif
et anxiogene.

Tres vite, journalistes et animateurs de plateaux ont sollicité des experts (ou parfois
des individus qu'ils ont présentés commme des experts) pour éclairer les dossiers du
moment. Or dans certaines situations (qui ont fortement marqué les esprits), il s'est
agi d'alimenter un « débat-spectacle ».

De plus, la multiplicité des intervenants s'est inscrite dans un contexte institutionnel
déja complexe, marqué par un manque de coordination (cf. partie précédente),
et fortement confus pour le grand public. Aussi, dans un contexte d'incertitude,
cet ensemble a été favorable a lexpression (et 'écoute) d'individus (y compris de
personnes issues des communautés scientifiques et/ou médicales) ou de groupes
véhiculant de fausses informations ou des informations erronées, quiont pu mettre
a mal la crédibilité des scientifiques et du monde médical.

Enréponse a certaines dérives (éditoriales ou déontologiques), médias, institutions,
collectifs citoyens se sont activerment mobilisés : qu'il s'agisse des organismes de
recherche (avis des comités éthiques sur lintégrité scientifique, organisation de
cellules type riposte ou Canal Detox, etc.), des médias (vérification des faits - fact
checking, développement de supports visant la communication et 'acculturation

161. Voir également « Les médias face au coronavirus » sur le portail « Presse et médias » de la BnF,
bnf.libguides.com/presse_medias/medias _face au_coronavirus.
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scientifique, etc.) ou des instances ordinales (sanctions, dépdts de plaintes, etc.) par
exemple. La liste des actions ne saurait étre exnaustive.

La crise sanitaire a montré que la place des scientifiques et des experts dans le
débat public n'allait pas de soi et que cela impactait (durablement ou non l'avenir
nous le dira) la confiance des citoyens tant dans la science et 'expertise, que dans
la décision publique. Dans la mesure ouU il ressort des différentes enquétes que la
confiance dans les scientifiques et les instances d’expertise est de loin le principal
déterminant d’'un comportement respectueux des gestes barrieres et de 'adhésion
a un programme, vaccinal par exemple, il semble important de pouvoir intégrer
les dimensions participant a améliorer la confiance dans les politiques de santé
publique.

Propositions

Ces propositions ne sont pas spécifiques a la situation de crise.

* Renforcer la visibilité des instances d’expertise auprés du public.

 Communiquer régulierement, dans un langage accessible, sur toutes les

étapes du processus et du travail d'expertise, en particulier :

- communiquer les incertitudes et documenter les divergences d'analyse ;

- clarifier les aspects qui sont connus, partiellement connus, inconnus et
impossibles & connaitre ;

- diversifier les supports de communication (notamment les médias
numériques) a destination des professionnels et du grand public ;

- s'appuyer sur des relais : professionnels et intervenants de la
communication en santé, médiation scientifique, relais commmunautaires,
élus (interlocuteurs privilégiés des citoyens).

» Participer au développement de la culture scientifique et technique par
exemple en encourageant la participation des acteurs de l'expertise
publique en santé a des initiatives & destination du grand public de type
« les journées de la science ».

e Soutenir les experts dans l'exercice de la commmunication :

- importance de toujours préciser la situation d'expertise (« d'oU s'exprime
lexpert ») avant toute intervention et de déclarer sa situation relative a
d'éventuels liens d'intérét ;

- distinguer ce qui releve de la cormmunication de faits scientifiques, de
travaux d'expertise collective, ou d'une opinion personnelle et de la
communication politique ;

- encourager la participation a des formations, proposer des séances de
media training.
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Conclusion genérale

La pandémie de Covid-19 a constitué une crise globale qui aimpacté la société dans
son ensemble. Elle a conduit les pouvoirs publics a4 mobiliser 'expertise publique
en santé de facon inédite dans un contexte de tres forte incertitude, d’acquisition
progressive, mais rapide de connaissances et d'une infodémie.

Malgré la création de comités scientifiques ad hoc, avec, pour certains, des mis-
sions clairement redondantes avec celles des organismes existants, le systeme
d'expertise publique en santé ajoué son role en s'appuyant sur des principes fonda-
mentaux solides et des processus et méthodes de travail bien établis. Il s'est adapté
al'urgence de la situation qui s’est inscrite dans la durée.,

La pandémie a soulevé de nombreux défis, dont certains préexistaient, qu'ils'agisse
de la production et de l'acces aux données de santé, du soutien et de la coordina-
tion de la recherche ou de la coordination et la production en urgence de l'expertise
publique en santé.

Contrairement aux a priori sur l'inertie du systéme et les délais excessifs des pro-
cessus de production, les organisations ont su répondre & 'exigence de réactivité
et faire preuve d'agilité grace au dynamisme et & lengagement inédit de leurs
collaborateurs et des experts mais au prix d'un épuisement général. La crise a par
dilleurs ébranlé la confiance des citoyens en la science et montré l'importance
d'améliorer la communication sur le processus d'expertise qui doit étre transparent,
indépendant et inclusif.

Ilapparait essentiel & présent de pouvoir tirer les enseignements, capitaliser sur les
acquis de cette pandémie Covid-19. Cette prise de recul et démarche réflexive est
nécessaire pour mettre en place lors de futures crises une mobilisation optimale et
coordonnée de l'expertise, activer les organisations et processus de travail appro-
priés, favoriser les synergies et collaborations.
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Notre démarche ne prétendait pas a 'exhaustivité et nous avons bien conscience
de ne pas avoir sollicité la totalité des institutions ou acteurs d’expertise mobilisés
pendant la crise.

Nous tenons & remercier les personnalités et les différents organismes que nous
avons rencontrés pour la qualité des échanges et le temps consacré aux entretiens,
ainsi que les collaborateurs de la HAS qui ont contribué & ce travail.
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Contributions externes

Régime régulatoire et santé publique
Maladies, populations, normes (France, 18¢-20¢ siecle)

Jérbme Lamy
CNRS, CESSP [UMR 8209], EHESS

Pour penser le temps long du gouvernement des pratiques scientifiques liées &
la santé publique, je propose de mobiliser le concept de « régime régulatoire »
(Lamy, 2015). Il s’agit de caractériser des savoirs qui sont spécifiguement destinés
a l'action publique ; ils viennent nourrir la réflexion des agents en place, ils visent &
anticiper des problématiques politiques qui concernent 'ensemble du corps social
(Jasanoff, 1998). Quatre criteres permettent de le circonscrire : linscription dans
un cadre juridique, une série de professions spécifiguement dédiées & la science de
gouvernement (ces professions luttent pour maintenir leur champ d’'exercice), une
bureaucratie spécialisée et un ensemble de valeurs mobilisées pour agir (e.g. le bien
commun, le service public...). Les prémices du régime régulatoire coincident, dans les
sociétés occidentales, avec les débuts de 'époque moderne : la structuration pro-
gressive des Etats exige des expertises et des corps de savoirs adaptés & la gestion
d'un espace de grande envergure et d'une population nombreuse.

Les savoirs mobilisés par UEtat sont de tous ordres : la connaissance géographique
et miniére correspond aux débuts de la souveraineté publique des 16¢ et 17¢ siecles.
Mais & partir du siecle des Lumieres, l'action publique orientée en direction des popu-
lations vise & une meilleure prise en charge des maladies, des épidémies et, plus
globalement, de la santé générale. Dans ce texte, je propose de décrire brievement
les scansions, en France, du régime régulatoire des sciences dans son articulation
aux problemes de santé publique. D'autres segments des activités politiques de
U'Etat sont, parallélement concernés par le régime régulatoire, mais la santé consti-
tue, d'une certaine fagon, un exemple typique de l'action publique fondée sur la
connaissance savante.
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1. Se soucier des populations

Le philosophe Michel Foucault a montré 'émergence, au 18¢ siecle, d'une biopoli-
tique (Foucault, 1997). Les forces publiques ne s’intéressent plus aux individus en
particulier, mais elles cherchent & cadrer la population dans son ensemble. Il résulte
de cette nouvelle attention & la biologie du corps social, la nécessité de disposer de
connaissances précises sur les maladies, les épidémies, les conditions de santé...

'Académie de médecine, mandée par « arrét du Conseil d'Etat » de 1766 (Meuyer,
1966 : 729), lance une enquéte pour « [rlompre lisolement des médecins de pro-
vince en leur fournissant des listes de signes cliniques, de diagnostics, de types de
médicamentation susceptibles d'arréter les épidémies et épizooties [..] » (Meyer,
1966 :733). Outre le tableau nosographique d'une population, lenquéte vise égale-
ment & connaitre les conditions météorologiques qui accompagnent les affections.
Nous sommes la dans un cadre néo-hippocratique (Meyer, 1966 : 735) qui tente de
comprendre les maladies en lien avec l'environnement. L'Académie de médecine
produit, ici, un discours savant sur les populations et travaille en lien avec la bureau-
cratie de lintendance (Meyer, 1966 : 734).

Il est un deuxieme secteur de la santé ou 'action régulatoire est manifeste au 182
siecle, c’est la nouvelle conception de 'architecture hospitaliere. Michel Foucault
constatait que « ce qui caractérisait les années 1720-1800, c’est que la profession-
nalisation du médecin se fait sur fond de “politique de santé” » (Foucault, 1979 : 7).
Il s’agit de moyens mis en ceuvre pour produire « 'ajustement d’'une population &
des moyens de production et d’échange » (Foucault, 1979 : 8). Dans cette perspec-
tive, 'hopital devient une « machine & guérir », capable de prendre efficacement
en charge une population dont la force de travail est requise. Il s’ensuit que lespace
hospitalier doit étre purgé de tout ce qui le mine (hygiene déplorable, foyers infec-
tieux...).

Ces deux exemples (i.e. l'enquéte de 'Académie de médecine et la réflexion sur le
role de 'hopital) donnent & voir les manifestations les plus flagrantes du régime
régulatoire tel qu'il s'incarne dans les politiques de santé

2. Politique de 'hygiene et vaccination

Le 19¢ siecle est, en quelque sorte, traversé d’'une tension majeure dans le régime
régulatoire : d'une part les politiques de santé s'intensifient et pénétrent le corps
social, d'autre part, les moyens mis en ceuvre restent dérisoires au regard des
objectifs.

Dans le contexte d’'une industrialisation croissante, U'historien Georges Vigarello a
parlé d’un « Etat hygiéniste » installant des « conseils départementaux de salubrité »
pour connaitre la circulation des maladies (Vigarello, 1999 : 198). La mobilisation
financiere est toutefois insuffisante pour que cette politique porte ses fruits.

Ilen va de méme pour la vaccination au 19¢ siecle, telle que 'a étudiée Pierre Dar-
mon. Ainsi, ladministration de 'Empire napoléonien met en ceuvre des cadres
réglementaires pour étendre la pratique vaccinale ; mais, L& encore, les investisse-
ments financiers font défaut (Darmon, 1982). Ce qui manque, en particulier, c'est
une bureaucratie capable d'investir le plan vaccinal et de le déployer.
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Le régime régulatoire exige, pour produire une certaine efficacité dans la production
et lapplication de savoirs scientifiques, des corps d'experts spécifiquement formés
al'action publique de santé. Lorsqu’ils manquent, c'est toute la politique régulatoire
qui est en péril.

De maniére générale, la biopolitique pendant l'ére industrielle vise finalement moins
A protéger les populations qu'd imposer des seuils de risque (Jarrige, 2014 : 76-77).

3. L'édification des normes

Entre la fin du 19¢ siecle et le milieu du 20¢ siecle, c’est une nouvelle maniere de
considérer ['ordre social qui faconne le régime d'action publique par la science. Il
s'agit moins de prendre en compte la population en général (comme c’était le cas
dans l'ordre biopolitique) que de mettre en place des dispositifs généraux de sécurité
- jappelle archéopolitique un tel ensemble de pratiques (la racine grecque archéo
renvoyant d la notion d’'aide).

Dans cette perspective, la sécurité alimentaire devient un enjeu sanitaire impor-
tant. Il s'agit d'assurer des productions et des circulations de nourritures saines.
Et ce sont les normes, en tant qu’elles condensent & la fois une universalité admi-
nistrative d'application et une politique de référentiels partagés, qui s'imposent
comme instrument régulatoire. Par exemple, comme ['a montré Séverin Muller, les
vétérinaires deviennent des acteurs majeurs du controle de la viande, notamment
en surveillant les abattoirs, en contrélant les épizooties, en inspectant les produits
finis (Muller, 2004).

Le discours sur les normes en santé publique bouleverse non pas seulement les
pratiques médicales, mais également l'ordre social. C'est ainsi, par exemple, que la
valorisation de l'activité physique dans le cadre de la santé publique produit de nou-
velles normes sociales (et non plus seulement médicales) qui faconnent des cadres
collectifs d'exigence et de discipline de soi (Perrin, Dumas, Vieille Marchiset, 2021).

Le régime régulatoire, en tant qu'il isole un type spécifique de pratiques et de dis-
cours scientifiques destinés & éclairer l'action publique, se déploie sur plusieurs
siecles. Dans le domaine de la santé publique, il prend, au 18¢ siécle, la forme d'une
biopolitique qui problématise le corps social dans son ensemble. Toutefois, les limites
financieres interdisent application d'une politique générale des populations au 19¢
siecle. Lémergence d'une archéopolitique, fondée sur les normes de sécurité, a la fin
du 19¢ siecle, produit une transformation des modalités régulatoires : il s'agit désor-
mals pour la santé publique de participer  des cadrages normatifs des populations
et de leurs comportements.

On peut s'interroger sur les bouleversements en cours du régime régulatoire de la
santé publique en période de pandémie. Depuis 2020 et 'émergence du SARS-
CoV-2, des structures spécifiques (comme le Comité scientifique) ou dédiées
(commme la Haute Autorité de santé) ont produit une grande quantité de recomman-
dations et de rapports visant a informer non pas seulement administration et les
acteurs politiques, mais aussi la population en général. La derniere transformation
majeure du régime régulatoire se situe probablement dans cet effort permanent
de publicisation des informations scientifiques destinées & éclairer l'action publique.
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Vigarello, Georges, 1999, Histoire des pratiques de santé. Le sain et le malsain
depuis le Moyen Age, Paris, Le Seuil.
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Ce que les médias font aux discours d’experts en santé :
controverses et légitimation des savants et des politiques
en temps de pandémie Covid-19

Caroline Ollivier-Yaniv

Professeure en sciences de linformation et de la communication, membre du
Centre d’'étude des discours, images, textes, écrits et coommunication (CEDITEC)
et du Vaccine Research Institute (VRI) & 'Université Paris-Est Créteil

Coordinatrice du Collége des conseillers scientifiques et pédagogiques
a la DGESIP - ministére de 'Enseignement supérieur et de la Recherche

« Cette période inédite de pandémie a mis en lumiére les relations parfois complexes
entre science et politique ainsi que le role de 'expertise pour ['cide & la décision ».
Cette remarque formulée dans lintroduction de 'ultime avis du conseil scientifique
Covid-19%2 avec une euphémisation caractéristique des discours institutionnels,
rappelle & quel point les interactions entre acteurs politiques et experts scientifiques
ou médicaux sont par définition complexes. Dépendantes des enjeux sanitaires,
sociaux, économiques, politiques Mmais aussi médiatiques, elles sont passées au
cours de la crise Covid-19 par des phases de coopération, de tensions ou de concur-
rence manifestées par des polémiques publiques, par exemple lorsqu'Emmanuel
Macron a été qualifié de « président épidémiologiste »163 par des membres du Gou-
vernement.

Ce texte porte sur ce qui est donné a voir des interactions entre experts et politiques
dans les arenes publiques que sont les médias - médias d’'information et médias
numeériques, dont on sait désormais qu’il est artificiel de les séparer. Il s’agit ainsi
d’éclaircir ce que les relations experts-politiques font aux médias et ce que les
meédias font aux relations experts-politiques. Il s'agit encore de souligner que les
publics des médias sont constitués de groupes dont les caractéristiques sociales
(l'age, le genre, la formation, 'entourage) et les pratiques informationnelles trans-
forment la réception et appropriation des discours d’experts.

Ce que l'on savait avant la pandémie de la Covid-19 : la santé publique et la poli-
tique sous l'emprise des médias et de la communication

Le domaine de la santé publique fonctionne en régime de crise communicationnelle
depuis plusieurs décennies, rendues manifestes dans les discours médiatiques sous
la forme d’« affaires » (du sang contaminé, du Médiator®..) ou de « controverses ».
La politique d'obligation vaccinale et certains vaccins ont notamment fait 'objet de
controverses publiques particulierement importantes depuis le début des années
2000 en France. Leur analyse a permis de montrer la coexistence de mouvances
antivaccinalistes avec un phénomene d’hésitation vaccinale : ils correspondent &
des groupes socio-politiques et & des modes d’acces a l'information bien distinctse*,

162. « Vivre avec les variants. La pandémie n'est pas terminée. Mieux anticiper », 19 juillet 2022, p. 3.

163. « Emmanuel Macron, le “président épidémiologiste” », Le Monde, 31 mars 2021.

164. UWard J.K., Peretti-Watel P., « Comprendre la méfiance vis-a-vis des vaccins : des biais de perception
aux contro-verses », Revue frangaise de sociologie, vol. 61, 2020, p. 243-273.
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On observe également une stigmatisation des « antivaccins » et une margina-
lisation des mises en cause de la vaccination dans les discours institutionnels et
meédiatiques, en dehors d'arenes spécifiques telles que le « Rapport sur la politique
vaccinale » en 20165 et bien sOr les réseaux socionumériques.

Considérant les confrontations sur les vaccins et sur la vaccination et leur réactiva-
tion en contexte Covid, il apparait que la conduite des politiques publiques de santé
est en partie dépendante de la publicisation des mobilisations, des mises en cause
malis aussi des interrogations émanant de groupes sociaux plus ou moins organisés.
Il peut s'agir d'« entrepreneurs de cause »%6 de « lanceurs d’'alerte »¢7, mais aussi
d'individus qui maitrisent la réflexion critique légitime et interrogent la vulnérabilité
avérée des institutions face aux pratiques d'influence qui visent la défense d'in-
téréts économiques et la désinformation - le lobbying'® et 'agnotologie!®®. Selon
cette approche symbolique et constructiviste des problemes publics?, le travail
symbolique et communicationnel est au moins aussi important gue la morbidité
ou les risques objectivés par les experts pour construire et légitimer une politique de
santé publique.

La pandémie Covid-19 a également constitué un moment de transformation de la
biopolitique et des instruments de ['action politique en matiére de prévention et de
vaccination : les instruments coercitifs (confinements, couvre-feu, état d'urgence
sanitaire..) ont largement pris le pas sur les instruments symboliques (information,
communication médiatique, concertation), alors méme que la montée en puissance
de cesinstruments - quirelévent de ce qu'on appelle en Europe la « communication
publique » - est concomitante de la perte de égitimité des formes classiques de
gouvernementi,

Au-deld du champ de la santé publique, les travaux sur la communication politique
ont mis en évidence que la légitimation des acteurs politiques et des politiques
publiques repose notamment sur la médiatisation et le travail de l'opinion. On
peut formuler 'hypothese qu’en contexte Covid, la visibilité médiatique de certains
experts, telque le président du conseil scientifique Covid-19, a signifié le brouillage de
lidéale division du travail entre experts (qui donnent des avis) et acteurs politiques
(qui décident). Jean-Francois Delfraissy, immunologue spécialiste du VIH, bénéfi-
ciait d'une reconnaissance préalable des journalistes compte tenu de sa carriere &
linterface entre médecine et systeme de santé - directeur de 'ANRS, coordinateur
de la lutte contre Ebola, directeur du Comité consultatif national d’éthique -, ainsi
que de ses nombreux engagements en faveur d'une reconnaissance des patients
et de 'humanité dans les décisions médicales et de santé publique. Pour les experts
comme pour les politiques, lacces aux médias légitimes n'est pas le fruit du hasard.

165. Ollivier-Yaniv C., « La vaccination, ga se discute ? Le rapport sur la politique vaccinale, espace polypho-
nique inédit », Mots. Les langages du politique, no 114, 2017, p. 117-133.

166. Becker Howard S. (1966), Social Problems: A Modern Approach, New York, UWiley.

167. Chateauraynaud F., Alertes et lanceurs d'alerte, Paris, éditions Que sais-je ?, 2020.

168. Courty G., Le lobbying en France. Invention et normalisation d’'une pratique politique, Bruxelles, Peter
Lang, 2018.

169. Proctor R.N., Schiebinger L., Agnotology. The Making and Unmaking of Ignorance, Stanford, Stanford
University Press, 2008.

170. Gusfield J. (1981), La culture des problémes publics, Economica, Paris, 2009.

171. Ollivier-Yaniv C., « Communication, prévention et action publique : proposition d’'un modele intégratif
et configurationnel », Commmunication&Langages, no 176, 2013, p. 93-111.
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Dénaturaliser '« infodémie »72 : ce que nous dit la crise Covid-19 de la circulation
transmédiatique des informations et des recommandations institutionnelles

La déploration du caractere dérégulé d'internet et des réseaux sociaux*?a fait des
arénes numériques en général les creusets et les canaux de diffusion des informa-
tions fausses. On sait notamment qu'internet a contribué de maniéere importante
aux controverses sur certains vaccins et relativement peu sur la vaccination™. Au
début de la crise Covid-19, la rémanence et la circulation de théories du complot
sont liées au caractere dérégulé des aréenes numériques mais aussi a une « fenétre
d'opportunité »75 permise par le manque de connaissances scientifiques authen-
tifiées sur la maladie, par une communication gouvernementale incohérentel’s,
ainsi que par un mangue de confiance dans les professionnels de la politique et
des médias.

La circulation des informations permise par Internet a également contribué &
démocratiser les savoirs experts et & fragiliser les discours d'autorité lorsqu'’ils ne
s'appuient pas sur Uexplicitation des risques encourus dans un contexte incertain.
Cet apport de lanalyse des controverses sur la décision de généralisation de la
vaccination contre la grippe HIN1 en 200977 permet de rappeler & quel point les
médias numeériques ont transformé le partage entre connaissances validées et
informations fausses, ainsi que la frontiere entre savants, décideurs et profanes.
C'est dans cette méme perspective que la démocratie sanitaire s’appuie sur les
usages d'Internet en matiere d'éducation et de promotion de la santé.

La pandémie de la Covid-19 permet également de rappeler comment et pourquoi
le fonctionnement des médias dits légitimes et les routines professionnelles des
gate-keepers que sont censés étre les journalistes contribuent & la circulation des
informations fausses ou non vérifiées, et a l'indifférenciation des experts et des
pseudo-experts. L'analyse de la controverse relative a la proposition thérapeu-
tique du PU-PH Didier Raoult contre la Covid-19 sur le réseau Twitter met ainsi en
évidencel’® que les pics de commmentaires en ligne en 2020 correspondent A ses
interviews dans des médias dits d'information, a la médiatisa-tion de la visite du
président de la République a l'IHU Méditerranée-Infection & Marseille et aux décla-
rations d’'Emmanuel Macron sur la qualité scientifique de linfectiologue, ainsi qu’'a
la publication sur la chaine YouTube de 'IHU d’une vidéo annoncant la supposée
efficacité de la bithérapie HCQ-azithromuycine.

172. La paternité de ce néologisme est attribuée & Gunther Eysenbach, chercheur germano-canadien en
informatique et en santé publique. Il a fait 'objet d’'abondantes reprises dans les discours de 'OMS puis
dans les médias des le début de la pandémie de la Covid-19. L'analyse de sa circulation restant & mener,
on souhaite souligner ici qu’il ne s’agit pas d’'un concept, mais d'un terme du langage courant.

173. Badouard R., Le désenchantement de linternet. Désinformation, rumeur et propagande, Limoges,
FYP éditions, 2017.

174. Ward J. K., Peretti-Watel P., Larson H.J., Raude J., Verger P., “Vaccine-criticism on the internet: New
insights based on French-speaking websites”, Vaccine, vol.33, 2015, p. 1063-1070.

175. Giry J., « Fake news et théories du complot en période(s) pandémique(s) », Quaderni, n°106, 2022, p.
43-64.

176. Par exemple sur la généralisation du port du masque.

177. Méadel C., « Partager ma propre opinion ». La grippe HIN1 : connaissances et échanges électro-
niques », Le Temps des médias, n°23, 2014, p. 128-140.

178. Smyrnaios N., Tsimboukis P., Loubere L., « La controverse de Didier Raoult et de sa proposition thé-
rapeutique contre la COVID-19 sur Twitter : analyse de réseaux et de discours », Communiquer. Revue de
communication sociale et publique, Nn°32, 2021, p. 63-81.
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On peut ainsi formuler 'hypotheése selon laquelle la visibilité transmédiatique de
Didier Raoult tient & des pratiques journalistiques et & des caractéristiques média-
tiques structurelles : 'existence préalable d la crise de la chaine YouTube de I'IHU et
la création du compte Twitter, source majeure des journalistesi”, de Didier Raoult
lors de son départ du Conseil scientifique, la nécessité économique de générer
du trafic sur les versions numériques des médias d'information ou de remplir le
temps d'antenne avec des commentateurs des polémiques, mais encore ['autorité
communicationnelle de linfectiologue conférée par son adéquation aux formats
meédiatiques - posture et déclarations clivantes sur le plan scientifique et suscitant
la politisation.

La pandémie de la Covid-19 a également permis d'observer que les médias dits
d'information et en particulier les chaines d'information en continu peuvent contri-
buer & lindifférenciation entre controverses scientifiques et disputes ou polémiques
politisées. Il en est notamment ainsi lorsque sont invités la généticienne Alexandra
Henrion-Caude (chercheuse & la retraite, mais aussi militante anti-vaccin Covid,
militante catholique anti-avortement et anti-PMA), 'ancien cancérologue Henri
Joyeux (figure de proue de la mouvance francaise « anti-vax », militant anti-avor-
tement et promoteur d'un médicament contre la Covid & l'efficacité non prouvée)
ou limmunologue et pédiatre Alain Fischer (président du conseil d'orientation de la
stratégie vaccinale) au sujet des vaccins anti-Covid et de leurs effets indésirables
en faisant comme si ces acteurs bénéficiaient de la méme reconnaissance par
leurs pairs et s'exprimaient uniquement sur la base de leur expertise scientifique ou
meédicale. Dans le contexte de la Covid, tout se passe comme si la « BFMisation » de
la vie politique s'était étendue aux experts et aux scientifiques.

Ont également été opérés de multiples déplacements des controverses entre des
arénes tres hétérogenes en termes de critéres et de cadrages des discussions, de
définisseurs primaires et de publics : depuis les arenes numériques vers les arenes
médiatiques classiques et inversement ; depuis les arénes scientifiques vers les
arenes médiatiques. Il est ainsi A nouveau apparu que les critéres de rationalité
scientifique et épidémiologique, qui conferent des positions d'autorité, ne prévalent
pas dans toutes les arenes de débat, bien au contraire?®e,

Quelles recherches conduire pour cesser d’opposer les sciences et la société, les
sachants et les profanes ?

Dans la perspective épistémologique culturaliste et constructiviste qui caractérise
le synthétique et partiel état de l'art sur lequel s’appuie ce texte, et aussi compte
tenu des questions auxquelles la HAS m’a proposé de réfléchiri®?, je propose pour
conclure - tres provisoirement ! - une piste de recherche en vue d’éclairer les enjeux
démocratiques de la médiatisation de expertise en santé publique et les relations

179. Mercier A., « Twitter 'actualité : usages et réseautage chez les journalistes francais », Recherches en
communication, Université Catholique de Louvain, 2014, p.111-132.

180. Ollivier-Yaniv C., « Public health controversies: the scattering of arenas and politization. The case of
vaccination in France during the 2010’s », in The new territories of health, Pailliart I. (eds), London, ISTE
Edition, 2020, p. 87-101.

181. Je remercie Michele Morin-Surroca, Anne Doussin et Alice Métais pour la qualité de nos échanges et...
pour leur patience.
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entre experts, politiques et société. Elle consiste & développer l'analyse qualitative
et longitudinale de la réception des discours des responsables de la gestion des
crises sanitaires (experts et acteurs politiques) par des groupes sociaux diversifiés
du point de vue de leurs pratiques médiatiques et informationnelles, de leurs carac-
téristiques sociodémographiques et de leurs interactions sociales.

C'est au prix de tels travaux sur les « publics institutionnels »82de la santé publique
qu'on parviendra & montrer que la pseudo « défiance » & l'égard des experts, des
acteurs politiques et des médias d'information reléve de mécanismes sociaux et
communicationnels complexes, tels que l'exercice de la réflexivité critique ou encore
la résistance infrapolitique par des groupes sociaux qu'il est réducteur de qualifier
de « populations vulnérables »83, dont il est impropre de considérer que leurs per-
ceptions des discours des sachants sont affectées par des « biais cognitifs » et de la
part desquelsil est vain de rechercher « 'acceptabilité sociale ». C'est sur la base de
tels travaux qu'on pourra consolider 'éducation aux médias et & linformation en
santé publique, la médiation scientifique et médicale et la concertation nécessaires
a la construction des politiques de santé publique.

182. Ollivier-Yaniv C. (dir.), « Les publics institutionnels. Réception et approbation des informations et des
recommandations », Politiques de communication, Grenoble, PUG, no 11, 2018.

183. Nicolle-Pereira Da Silva C., « Médiation du discours institutionnel sur le dépistage des cancers et
appropriation par les publics féminins », these de doctorat en sciences de l'information et de la communi-
cation, Université Paris-Est Créteil, soutenue le 2 décembre 2020.
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Annexe 1. Monographie des organismes d’expertise
sanitaire rencontrés

Agence nationale de biomédecine (ABM)

Année de création

Statut et tutelle

Missions

CAsA

Visé par la charte de
l'expertise

Gouvernance et
comitologie

152 HN

e 2005 : ABM (révision loi de bioéthique 6 aoUt 2004)

e lerdéc. 2016 : extension d’'activité & la mise en
ceuvre des dispositifs de biovigilance et d’'AMP
vigilance

« Etablissement public national & caractére
administratif (Siren 180092587)

e Autorité de tutelle : ministere de la Santé

« Evaluer et contrdler les activités thérapeutiques et
biologiques relevant de ses compétences

o Délivrer les autorisations pour les recherches in vitro
sur lembryon et les cellules embryonnaires et pour
la conservation de cellules souches embryonnaires

e Autoriser les échanges, dans le cadre de la
recherche, de cellules reproductives et de cellules
souches embryonnaires avec des pays tiers

 Délivrer les autorisations des centres
pluridisciplinaires de diagnostic prénatal et des
centres de diagnostic préimplantatoire

* Agréer les praticiens ayant pour activité l'assistance
médicale & la procréation, le diagnostic prénatal,
le diagnostic préimplantatoire, et les analyses des
caractéristiques génétiques

o Gérer le registre francais de greffe de moelle et le
registre national des volontaires au don de moelle
osseuse

e Assurer la gestion et le suivi des activités
thérapeutiques relevant de sa compétence

e Promouvoir le don d’'organes, de tissus et de cellules
souches, et de gametes

Oui (membre de droit)

Oui

» Directeur(trice) général(e)

¢ Président du conseil d’administration (nommeé par
décret)
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Gouvernance et
comitologie (suite)

Ethique et
déontologie

Nombre d'ETPT
ou effectif des
personnels

Budget

e Président du conseil d'orientation

» 3 directions scientifiques : « direction du prélevement
et des greffes d'organes et de tissus », « direction de
la procréation, de 'embryologie et de la génétique
humaines », « direction du prélevement et des
greffes de cellules souches hématopoiétiques »

¢ Conseil d'administration (nommeé par arrété) :
DGS, DGOS, EFS, ANSM, CNRS, Inserm, CNAM,
personnalités qualifiées en prélevement-greffe et en
meédecine de la reproduction, conseils nationaux de
lordre des médecins et pharmaciens, représentants
d'établissements de santé, représentants des
organisations syndicales et professionnelles de
biologie médicale, représentants d'associations

¢ Conseil d'orientation (nommé par arrété) :
parlement, conseil d’Etat, cour de cassation, CCNE,
CNCDH, assistance médicale & la procréation,
génétique et greffe, personnalités qualifiées dans les
sciences humaines et sociales, personnes malades,
usagers du systeme de santé, familiale ou ceuvrant
pour la protection des droits des personnes.

¢ Comités médicaux et scientifiques

e Déontologue

e Mission d'inspection

e Ethique : &tre au cceur des questions morales liées
aux pratiques et aux progres médicaux appliqués
a 'Homme ; encadrer les activités médicales et de
recherche dans son champ et anticiper les questions
éthiques que posent ces activités

Neutralité : donner un cadre réglementaire aux
activités relevant de sa compétence ; participer
aux réflexions sur les grandes évolutions sanitaires ;
« veilleur » de la politique de santé

2021 : 241 ETPT

2021 : Recettes : 75932 K€ ; dépenses : 79 563 K€

DGS : direction générale de la Santé ; DGOS : direction générale de 'Offre de soin ; CNAM : Caisse nationale

de 'Assurance maladie.
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ANRS maladies infectieuses émergentes (ANRS-MIE)

Année de création

Statut et tutelle

Missions

CASA

Visé par la charte de
l'expertise

Gouvernance et
comitologie

154 HE

1erjanvier 2021 : fusion des deux structures
Inserm-REACTINg (2013) et ANRS (1988, devenue
groupement d'intérét public en 1992, devenue agence
autonome de lInserm en janvier 2012*)

* ANRS : groupement d'intérét public (Siren
180089385) puis agence intégrée au sein de
lInserm en 2012

* Tutelles du ministere de Enseignement supérieur,
de la Recherche et de l'Innovation et du ministere
des Solidarités et de la Santé

Animation, coordination et financement de la
recherche sur son périmetre (VIH/sida, hépatites
virales, infections sexuellement transmissibles,
tuberculose, maladies infectieuses émergentes et
ré-émergentes)

Non

Non

e Directeur normmeé parr les tutelles
e Secrétaire général
» Secrétaire de direction

 Directeur adjoint chargé des infrastructures et des
affaires européennes

Conseil d'orientation : représentant du ministere
de 'Enseignement supérieur et de la Recherche,
du ministére de la Santé et de la Prévention, du
ministére de lEurope et des Affaires étrangeres, du
président-directeur général de lInserm, du CNRS,
de lIRD, de l'Institut Pasteur, du CEA, de 'INRAE,
de l'université Lyon-1 Claude Bernard, du CHRU de
Brest, du TRT-5, de l'association SOS Hépatites, du
ministre d'Etat auprés du président de la République
du Sénégal ; et expert scientifique ou personnalité
qualifiée, président de médecins du monde
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Gouvernance et
comitologie (suite)

Ethique et
déontologie

Nombre d'ETPT
ou effectif des
personnels

Budget

o Conseil scientifique : constitué de personnalités
scientifiques et de trois membres associés
représentant le milieu associatif et les ONG

o Comités scientifiques sectoriels permanents :
recherches fondamentales sur le VIH/sida : du
virus & 'hdte ; recherches fondamentales sur les
hépatites virales ; recherches cliniques ; recherches
en santé publique et en sciences de lhomme et de la
société

* Comités scientifiques sectoriels exceptionnels : liés &
la Covid-19

Conseil des partenaires

Instances d’animation : permettant les échanges
entre des chercheurs de différentes institutions

Charte de déontologie pour les projets de recherche
dans les pays en développement

2021 : 100 collaborateurs au sein de l'agence

2021 : 93 millions d’euros de budget total [dont les
subventions d'Etat récurrentes reacting et ANRS :
40 millions d'euros ; une subvention du MESRI d’

« initialisation » de 2 millions d’euros ; 31 millions
d’euros (sur 51) de crédits ministériels mobilisées
au titre du dispositif national de labellisation et de
priorisation de la recherche en réponse  la crise
sanitaire (dispositif CAPNET)].

* Décision du conseil d'administration de l'Institut en application des articles 8 3°bis et 10-3 du décret

n° 83-975 modifié relatif & lorganisation et au fonctionnement de l'lnserm.

ANRS : Agence nationale de recherches sur le sida.

REACTINg : REsearch and ACTion targeting emerging infectious diseases.

CAPNET : Comité ad hoc de pilotage national des essais thérapeutiques et autres recherches sur la Covid-
19, piloté par les ministeres des Solidarités et de la Santé et de Enseignement supérieur, de la Recherche

et de lInnovation.
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Agence nationale de sécurité sanitaire (Anses)

Année de création 2010 : fusion de I'Afssa (2010) et de 'Afsset (2005)
(issue de 'AFSSE [2001]), par ordonnance du 7 janvier
2010)

Statut et tutelle o Etablissement public & caractére administratif

¢ Ministéres chargés de la Santé, de 'Agriculture, de
UEnvironnement, du Travail et de la Consommation

Missions e Evaluer les risques sanitaires (alimentation,
environnement, milieu professionnel, animal ou
végétal)

e Coordonner les dispositifs nationaux permettant de
détecter des signaux d'alerte

e Mettre en ceuvre des programmes de recherche
(seul ou en lien avec les cormmunautés scientifiques
francaises et internationales)

e Financer des projets de recherche

e Contribuer & 'établissement des conditions
d'utilisation sUres et efficaces des substances et
produits chimiques

e Délivrer et retirer des autorisations de mise sur le
marché (AMM) des médicaments vétérinaires,
produits phytopharmaceutiques, matieres
fertilisantes et supports de culture et des produits
biocides en France

e Produire et actualiser des valeurs toxicologiques
de référence (VTR), valeurs guides de qualité
d’air intérieur (VGAI), valeurs limites d’exposition
professionnelle (VLEP), etc.

e Soutenir des actions dans la gestion des crises
sanitaires (évaluation des risques, coordination des
analyses en laboratoire de référence, production de
recommandations de mesures adaptées)

CASA Oui (membre de droit)

Visé par la charte de Oui

l'expertise

Gouvernance et e Directeur général: nommeé par décret

comitologie  Conseil d'administration : un président ; 5 Colléges:

1) représentants de ['Etat ; 2) représentant des
associations ; ...
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Gouvernance et e Conseil d'administration : un président ; 5 Colleges

comitologie (suite) (suite) : 3) représentant des organisations
professionnelles ; 4) représentant des organisations
syndicales de salariés, des organisations
interprofessionnelles d’employeurs ; 5) élus et
personnalités qualifiées.

¢ 5 Comités d'orientation thématique (COT)* : 1) santé
environnement ; 2) santé alimentation ; 3) santé
travail ; 4) santé, alimentation et bien-étre des
animaux ; 5) santé et protection des végétaux.

* 4 Comités de dialogue & vocation consultative :
Radiofréquences et santé (2011) ; nanomatériaux
et santé (2012) ; produits phytopharmaceutiques
(2017) ; biotechnologies, environnement et santé
(2022).

o Comités d'experts spécialisés (CES), des groupes de
travail ad hoc (GT), groupes d'expertise collective
d'urgence (GECU)

Qui peut saisir 'Anses  |'Etat, l'office parlementaire d’évaluation des
choix scientifiques et technologiques, les autres
établissements publics, les organismes représentés au
conseil d'administration de 'Anses, les associations
identifiées par le Code de la santé publique (article

L.1313-3)
Ethique et e Comité de déontologie et de prévention des conflits
déontologie d'intéréts (2010)

* Code de déontologie (délibéré par le conseil
d'administration en novembre 2018)

e Charte d'ouverture a la société** signée par 'Anses
en 2011 (en 2008 par I'Afsset)

Nombre d'ETPT 2021 :1 400 agents (en 2022, le plafond d’emplois de
ou effectif des Anses s'établit & 1 296 ETPT)

personnels

Budget Ressources : subventions des collectivités publiques, de

leurs établissements publics, de 'Union européenne
ou des organisations internationales ; produit de taxes
et versements institués & son bénéfice ; produit de
redevances pour services rendus ; produits divers, dons
et legs; emprunt

* Quverts aux organisations de la société civile impliquées sur les champs de compétence de 'Anses
**Processus d'ouverture et de transparence envers la société au service du débat et de la décision publics.
Afssa : Agence frangaise de sécurité sanitaire des aliments ; Afsset : Agence frangaise de sécurité sani-
taire de l'environnement et du travail.
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Agence nationale de sécurité du médicament et des produits de santé (ANSM)

Année de création

Statut et tutelle

Missions

CASA

Visé par la charte de
l'expertise

Gouvernance et
comitologie

158 HN

1993 : Agence du médicament (ADM)
1999 : AFSSAPS (loi du 1 juillet 1998)
2012 : ANSM (loi du 29 décembre 2011)

Etablissement public national & caractére
administratif (Siren 180036113)

Ministere de la Santé

Faciliter lacces & linnovation thérapeutique (essais
cliniques, acces précoce aux produits de santé, mise
sur le marché des produits de santé)

Assurer la sécurité des produits de santé :

surveillance (médicaments, dispositifs médicaux et
autres produits)

vigilances (pharmacovigilance, addictovigilance,
hémovigilance, matériovigilance, réactovigilance,
cosmeétovigilance, tatouvigilance, vigilance des
essais cliniques)

qualité (produits de santé déja sur le marché ou en
cours d'autorisation)

inspections [produits de santé et matieres premieres
et pratiques (fabricants, exploitants, importateurs,
distributeurs, promoteurs d’'essais, investigateurs)]

disponibilité (sécurisation de 'approvisionnement en
médicaments d'intérét thérapeutique majeur

Informer et échanger avec les publics/Instances/
internationales. Production d'outils et de référentiels

Oui (membre de droit)

Oui

e Directeur général
e Président du conseil d'administration (nommé par

décret)

e Président du Conseil scientifique (nommé par arrété)
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Gouvernance et e Conseil d'administration (nommeé par arrété) :

comitologie (suite) représentants ministeres : Santé et Action sociale,
Sécurité sociale, Budget, Recherche, Economie et
Finances, Affaires étrangeres ; autres représentants:
Union nationale des caisses d'assurance maladie,
ordre national des médecins, ordre national des
pharmaciens, usagers du systeme de santé agréés
au niveau national ; personnalités qualifiées dans
les domaines de compétence de 'agence

» Conseil scientifique : 16 membres siégeant pour
une durée de trois ans renouvelables : 10 nommés
apres une procédure d’'appel & candidatures ; 6
personnalités scientifiques nommeées par le ministre
chargé de la Santé

o Comités scientifiques permanents : au nombre de 15
et relevant de spécialités médicales (thérapie cardio-
vasculaire, dermatologie, oncologie, pédiatrie,
etc.) ou d'un secteur d’'activité (surveillance et
pharmacovigilance, sécurisation de ['utilisation
des médicaments, etc.). Composés de 10 & 20
membres, ils siegent pour une durée de quatre ans

o Comités scientifiques temporaires : constitués pour
répondre & une problématique qui N'entre pas
dans les compétences ou les missions d'un comité
permanent

Comité d'information des produits de santé

College des conseillers médicaux et patients

Comités d'interface

Comités francgais de pharmacopée
Qui peut saisir 'ANSM  Etat, industriels

Ethique et « Direction réglementation et déontologie : service
déontologie déontologie, éthique et probité ; pble juridique
et droits des usagers ; pble réglementaire ; ple
importation, exportation, qualification des produits
de santé

e Référent déontologue

e Comité de déontologie (émet des
recormmandations)

e Charte de déontologie

Nombre d’'ETPT 2021 : 915 puis 935 (budget rectificatif) ETPT sous
ou effectif des plafond d'emplois et 36 ETPT hors plafond d’emplois
personnels

Budget 2021:1299 M€
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Centre national de la recherche scientifique (CNRS)

Année de création

Statut et tutelle

Missions

CASA

Visé par la charte de
l'expertise

160 HN

1939 : fusion entre la caisse nationale de la recherche
scientifique et le centre national de la recherche
scientifique appliquée

Etablissement public & caractére scientifique et
technologique (EPST), relevant du Code de la
recherche

Tutelle administrative du ministere de
lenseignement supérieur, de la recherche et de
linnovation (MESRI)

Identifier, effectuer ou faire effectuer, seul ou avec
ses partenaires, toutes recherches présentant un
intérét pour l'avancement de la science ainsi que
pour le progrés économique, social et culturel du
pays;

Contribuer a l'application et & la valorisation des
résultats de ces recherches :

Développer l'information scientifique et l'acces aux
travaux et données de la recherche, en favorisant
l'usage de la langue francgaise ;

Apporter son concours A la formation & la recherche
et par larecherche ;

Participer & l'analyse de la conjoncture scientifique
nationale et internationale et de ses perspectives
d'évolution en vue de 'élaboration de la politique
nationale dans ce domaine;

Réaliser des évaluations et des expertises sur des
questions de nature scientifique.

Non

Non
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Gouvernance et
comitologie

Ethique et
déontologie

Nombre d'ETPT
ou effectif des
personnels

Budget

e Président-directeur général (nommé en Conseil des

ministres sur proposition du ministre de 'Education
nationale, de Enseignement supérieur et de la
Recherche)

e Directeur général délégué a la science (DGDS) ;
Directeur général délégué aux ressources ; Directeur
général délégué a linnovation ;

 Directeur de cabinet du président-directeur général.

e Comité de direction (direction générale et
responsables des dix instituts et de la direction de la
communication)

e Conseil d’administration

o Comité national de la recherche scientifique
(CoCNRS) : Conseil scientifique, conseils scienti-

fiques d'institut, sections spécialisées dans chacune
des disciplines et commissions interdisciplinaires

» Organisation scientifique : direction générale
déléguée & la science et 10 instituts thématiques

e 18 délégations régionales et 1 100 laboratoires de
recherche

o Comité d'éthique (COMETS)

o Charte francaise de déontologie des métiers de la
recherche (janvier 2015)

e Charte déontologique du CNRS (juillet 2018)

2021 : plus de 33 000 agents titulaires et contractuels
(en 2020, 24 382 agents permanents, 7 981 agents
contractuels)

2021 : 3,8 milliards d’euros (dont 1 milliard de
ressources propres)*

* Financement des activités du CNRS par subvention d'Etat (votée en loi de finances), & laquelle
s’ajoutent des ressources propres au CNRS.
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Centres nationaux de référence des virus (CNR-VIR)

Année de création

Statut et tutelle

Missions

CASA

Visé par la charte de
l'expertise

162 HN

1972 (JO du 18 avril 1972)

Mission définie dans l'arrété du 29 novembre 2004
publié au JO du 3 décembre 2004, modifié par
larrété du 5 juillet 2010 publié au JO du 5 aoUt 2010

Nommeés pour 5 ans par le ministre chargé de la
Santé sur proposition de Santé publique France.

Sur les 38 CNR et les 5 CNR-Laboratoires experts, 14
CNR et 4 CNR-laboratoires associés sont dans des
unités de recherche de l'Institut Pasteur & Paris, Lyon
et Cayenne

Les CNR, avec la Cellule d'intervention biologique
d'urgence (CIBU) sont regroupés dans le laboratoire
de référence et d'expertise multisite (LREMS) qui

est une structure apparentée a un laboratoire de
biologie médicale.

Identifier et caractériser des souches adressées par
les laboratoires d'analyse et de biologie médicale

Maintenir et détenir des techniques de diagnostic et/
ou d'identification et de caractérisation

Développer ou valider des tests diagnostiques

Contribuer a l'évaluation de la sensibilité aux
antiviraux

Contribuer a la surveillance épidémiologique

Participer a l'évaluation des procédures
d'inactivation des virus

Informer les pouvoirs publics, les agences de sécurité
sanitaire et les professionnels de santé

Former les personnels et décideurs en santé
publique

Elaborer et publier des guides techniques

Elaborer des mesures de prévention et de contréle
des maladies infectieuses

Fournir des réponses aux demandes d’expertise ou a
des enquétes

Non

Non
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Gouvernance et
comitologie

Ethique et
déontologie

Nombre d'ETPT
ou effectif des
personnels

Budget

¢ Responsable de CNR

¢ Responsable de laboratoire (pour chaque
laboratoire accrédité par CNR)

¢ Responsable du service de coordination des
Centres de Référence : élu par la commission des
laboratoires de référence et d'expertise (CLRE)

¢ Responsables des CNR soumis ¢ une déclaration
publique d’intérét (DPI)

e Accrédité selon la norme NF EN ISO 15 189 version
2012 en novembre 2013

Difficile & définir, car dépend des CNR et des
laboratoires accrédités

Subventionnés par une dotation de Santé publique
France qui est complétée par un financement de
létablissement d'accueil. Les activités des CNR
contribuent & la santé publique et sont en partie
financées par le ministere en charge de la Santé.
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Direction de la recherche, des études, de l'évaluation et des statistiques

(DREES)

Année de création

Statut et tutelle

Missions

CASA

Visé par la charte de
l'expertise

164 HNE

1998 : direction de 'administration centrale des
ministeres sanitaires et sociaux (décret du 3
novembre 1998)

2012 : organisation en sous-directions ayant des
missions spécifiques (arrété du 21 février 2012)

Tutelles : ministere de la Santé et de la Prévention,
ministére des Solidarités, de 'Autonomie et des
Personnes handicapées ; ministére du Travail,

du Plein-emploi et de l'Insertion ; ministere de
'Economie, des Finances et de la Souveraineté
industrielle et numérique

Statut : service central d'un ministere (direction de
ladministration centrale des ministeres sanitaires
et sociaux, la DREES fait partie du service statistique
public, coordonné par l'Insee)

Contribuer a 'évaluation des politiques publiques

Promouvoir et coordonner la conception, la
validation et la mise en ceuvre de méthodes
d'évaluation, produire des syntheses

Produire des analyses statistiques, développer des
études et projections statistiques

Administrer les données, les algorithmes et les codes
au sein du ministere

Coordonner les études menées par les services du
ministére ou les organismes placés sous sa tutelle.

Informer ses publics
Soutenir la recherche

Non (invité permanent)

Non
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Gouvernance et
comitologie

Ethique et
déontologie

Nombre d'ETPT
ou effectif des
personnels

Directeur
3 sous-directions : observation de la solidarité ;

observation de la santé et de assurance maladie ;
syntheéses des études économiques et évaluations

Département des méthodes et des systemes
d'information

Mission de la recherche

Bureau des publications et de la communication

Secrétariat général de La Revue francgaise des
affaires sociales

Bureau des ressources humaines et des affaires
générales de la direction

Comité de direction
Comité de suivi de la qualité

Regles déontologiques des fonctionnaires et
contractuels du ministere

Charte des services statistiques ministériels*
Comité du secret statistique

180 collaborateurs, répartis & proportion égale

entre des agents de l'Insee, des agents titulaires du

ministére et des agents contractuels (2021)

65 % des ETP mobilisés pour les travaux de
production et d'analyse (2021)

* Code de bonnes pratiques de la statistique européenne, norme de qualité des statistiques publiques en

France et en Europe ; critéres de qualité et d'indépendance en matiere de production et de diffusion des
statistiques (vis-a-vis de groupes d'intérét, partis politiques, autorités et administrations nationales et

européennes).
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Ecole des hautes études en santé publique (EHESP)

Année de création

Statut et tutelle

Missions

CASA

Visé par la charte de
l'expertise

166 HNE

1945 : Ecole nationale de santé publique (ENSP)

1er janvier 2008 : conformément & la loi de santé
publique de 2004 et décret du 7 décembre 2006

Etablissement public & caractére scientifique,
culturel et professionnel constitué sous la forme d'un
grand établissement (EPSCP) au sens de l'article
L.717-1 du Code de l'éducation

Grande école de service public et établissement
d'enseignement supérieur et de recherche
Tutelles : ministére des Solidarités et de la Santé;
ministére de l'Enseignement supérieur et de la
Recherche et de l'Innovation

Assurer la formation initiale et continue des cadres
de la fonction publique, gestionnaires des secteurs
privés ou bénévoles

Dispenser un enseignement supérieur en santé
publique

Contribuer & la recherche en santé publique
Développer des relations internationales

Non

Non
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Gouvernance et
comitologie

Ethique et
déontologie

Nombre d'ETPT
ou effectif des
personnels

Budget

Directeur (nommeé par décret)
Secrétaire général
Directeur de cabinet

Conseil d’administration (33 membres), président du
conseil d'administration

Conseil scientifigue (20 membres), président du
Conseil scientifique

Conseil des formations (33 membres), président du
Conseil de formation

Comité de direction (directeur de 'EHESP, directeurs
des directions stratégiques, secrétaire général)
Comité technique

Comité d’hygiene, de sécurité et des conditions de
travail

8 directions : commmunication ; recherche ;
développement et formation continue ; relations
internationales ; ressources humaines ; affaires
financieres ; systemes d'information ; scolarité et vie
étudiante

Référentiel qualité de 'EHESP

Reglement intérieur définissant les droits et
obligations de chacun

En 2021 : effectif permanent de 441 personnes avec
des fonctions d’'enseignement (84 enseignants-
chercheurs ; 107 personnes, doctorants compris,
recrutées sur des contrats de recherche financés sur
ressources propres (2021)

442 éléves fonctionnaires rémunérés

Recettes budgétaires 2021 : 53 887 278 € (dotation
MSS, Fl et FC, dotation MESRI, BAC, LERES, DRI, autres
recettes, contributions)

LERES : Laboratoire d’étude et de recherche en environnement et santé ; MESRI : ministére de 'Ensei-
gnement supérieur et de la Recherche et de l'Innovation ; FI : formation initiale ; FC : formation continue ;
DRI : Direction des relations internationales ; MSS : ministére des Solidarités et de la Santé.
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Haute autorité de santé (HAS)

Année de création

Statut et tutelle

Missions

CASA

Visé par la charte de
l'expertise

Gouvernance et
comitologie

168 HNE

e 1990 : Agence nationale pour le développement de
'évaluation médicale (Andem)

e 1997 : Agence nationale pour le développement de
lévaluation médicale (Anaes)

e 2004 : HAS (loi du 13 ao0t 2004)

¢ Autorité publique indépendante & caractere
scientifique, de droit public

e Absence de tutelle ministérielle

» Evaluer les médicaments, dispositifs médicaux et
actes professionnels en vue de leur remboursement

e Recommander les bonnes pratiques
professionnelles, élaborer des recommandations
vaccinales et de santé publique

e Mesurer et améliorer la qualité dans les hopitaux,
cliniques, en médecine de ville, et dans les structures
sociales et médico-sociales

Oui (membre de droit)

Oui

e Président (désigné par le président de la République)

¢ College de 8 membres (nommés par décret), dont le
président

 Directeur général

e / directions : évaluation et acces & linnovation ;
ameélioration de la qualité et de la sécurité des soins;
qualité et accompagnement social et médico-
social ; communication de linformation et de
lengagement des usagers

¢ 8 commissions spécialisées : certification des
établissements de santé ; évaluation économique
et de santé publique ; nationale d'évaluation
des dispositifs médicaux et des technologies de
santé ; en charge du social et médico-social ; de
la transparence ; technique des vaccinations;
impact des recommandations ; recommandations,
pertinence, parcours et indicateurs

e Conseil pour 'engagement des usagers
e Secrétariat général
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Qui peut saisir lAHAS ¢ Ministére de la Santé
¢ Colleges professionnels, industriels, toute association
agréée au titre de la représentation des patients et
usagers du systeme de santé

Ethique et « Déontologue
deontologie e Guide des déclarations d'intérét (DPI)
e Rapport annuel sur la prévention des conflits
d'intéréts
Nombre d'ETPT 2021 : 425 collaborateurs
ou effectif des
personnels
Budget 2021:63,21 M€
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Haut conseil de santé publique (HCSP)

Année de création

Statut et tutelle

Missions

CASA

Visé par la charte de
l'expertise

170 HN

2004 - fusion du Conseil supérieur d’hygiene publique
de France (1848) et du Haut Comité de la santé
publique (1991) - Loi du 9 aoUt 2004, mise en place en
2007

Tutelle du ministére de la santé [non mentionnée
dans le CSP mais précisée dans wwuJ.assemblee-
nationale.fr/12/pdf/rap-info/i2706.pdf (p17)]

Le HCSP est une instance consultative, il ne s'agit ni
d'un EPA nid'une autorité indépendante, etc.

Contribuer & l'élaboration, au suivi annuel et &
'évaluation pluriannuelle de la stratégie nationale
de santé

Contribuer & l'élaboration d'une politique de santé
de lenfant

Fournir lexpertise nécessaire a la gestion des risques
sanitaires ainsi qu'a la conception et a l'évaluation
des politiques et stratégies de prévention et de
sécurité sanitaire

Fournir des réflexions prospectives et des conseils sur
les questions de santé publique

Contribuer a l'élaboration d'une politique de santé
de lenfant globale et concertée

Non (Invité permanent)

Oui (article R.1411-55)
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Gouvernance et
comitologie

Qui peut saisir le
HCSP

Ethique et
déontologie

Nombre d'ETPT
ou effectif des
personnels

Budget

e 122 membres au total

» Président et vice-président (élus par et parmiles
personnalités qualifiées)

e College (5 membres : personnalités qualifiées*,
présidents des commissions spécialisées et
membres de droit).

e 5 commissions spécialisées (créées par arrété)
réunissant chacune 22 4 26 experts et des
membres de droit : maladies infectieuses et
maladies émergentes (CSMime) ; maladies
chroniques (CSMC); risques liés a l'environnement
(CSRE) ; systeme de santé et sécurité des patients
(CS3SP); santé des enfants et des jeunes/approche
populationnelle (créée le 20 juin 2022)

¢ Comités techniques permanents (créés par le
ministre chargé de la santé) : grippe, coronavirus,
infections respiratoires émergentes ; politique de
santé de l'enfant globale et concertée ; stratégie
nationale de santé et indicateurs ; sécurité des
éléments et produits du corps humain (Secproch) ;
inégalités sociales de santé (ISS)

¢ Ministres, présidents des commmissions compétentes
du Parlement, président de 'Office parlementaire
d’'évaluation des politiques de santé

e AQuto-saisine

¢ Chaque membre du HCSP est soumis . DPI

e Les membres sollicités hors HCSP peuvent faire
mention de leur appartenance au HCSP, mais ne
peuvent laisser penser qu'ils s'expriment en son nom
ou l'avis de celui-ci

2022 : 11 personnels membres du Secrétariat général

2021 : Frais de fonctionnement courant: 30 060 € ;
total des engagements pour « Soutien aux travaux
scientifiques et valorisation » : 343 172 €

* Les personnalités qualifiées sont nommeées pour quatre ans, par décret du ministre de la Santé, apres un

appel public & candidatures.
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Institut national du cancer (INCa)

Année de création

Statut et tutelle

Missions

CASA

Visé par la charte de
l'expertise

Gouvernance et
comitologie

172 HN

2004 : loi de santé publique du 9 aoUt

e Administration publique (tutelle) de la santé, de
la formation, de la culture et des services sociaux,
autre que Sécurité sociale (Siren 187 512 777)

* Groupement d'intérét public (GIP) qui rassemble
UEtat, les grandes associations de lutte contre
le cancer, les caisses d'assurance maladie, les
organismes de recherche et les fédérations
hospitalieres

Tutelle conjointe : ministere des Solidarités et de la
Santé + ministére de 'Enseignement supérieur, de la
Recherche et de lInnovation

e Coordonner les actions de lutte contre les cancers
(notamment la Stratégie décennale de lutte contre
les cancers)

Soutenir linnovation scientifique, médicale,
technologique et organisationnelle (appels a projets
financés par 'INCa ; gestion du PHRC-K, du PRME-K,
du PRT-K)

Produire des référentiels, des procédures de
reconnaissance ou de labellisation (aide a la
structuration des organisations)

Produire des expertises (recommmandations
nationales, référentiels, rapports, avis)

e Collecter et analyser de données sur les cancers

« Diffuser linformation scientifique en cancérologie
(professionnels de santé, grand public)

Oui (membre de droit)

Oui

 Directeur général

¢ Président du conseil d’administration (nommeé par
décret du président de la République)

e Conseil d'administration (27 membres)

e Assemblée générale

e Conseil scientifique international

o Comité de déontologie et d'éthique (6 membres)
e Comité de démocratie sanitaire (28 membres)
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Ethique et
déontologie

Nombre d'ETPT
ou effectif des
personnels

Budget

o Comité de déontologie et d'éthique
e Comité de démocratie sanitaire
College des usagers

Collége des professionnels

e Consultation citoyenne

2021: 140 ETPT environ (123 sous plafond d’emplois
et 11 hors plafond)

Recettes 2021 : 119,6 millions d’euros (dotations de
U'Etat [ministéres de la Santé et de la Recherche] +
contributions membres du GIP [La fondation ARC et
la Ligue contre le Cancer]) ; dépenses 2021 :108,5
millions d’euros.

CLIP : Centre labellisé de phase précoce ; PHRC-K : Programme hospitalier de recherche clinique en cancé-
rologie ; PRME-K : Programme de recherche médico-économique en cancérologie ; PRT-K : Programme de
recherche translationnelle en cancérologie ; SIRICs : Sites de recherche intégrée sur le cancer.
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Institut national de la santé et de la recherche médicale (Inserm)

Année de création e 1941 : Institut national d’hygiene (INH)
1964 : Inserm (décret du 18 juillet 1964)

Statut et tutelle  Statuts particuliers des corps de fonctionnaires
des établissements publics scientifiques et
technologiques

Tutelles : ministére de la Santé, ministere de la
Recherche

Missions

Améliorer la santé de tous par le progres des
connaissances sur le vivant et sur les maladies,
linnovation dans les traitements et la recherche en
santé publique

e Jouer un réle majeur dans la coordination de la
recherche en santé

Contribuer & la coordination de la recherche sur la
santé humaine, a la valorisation des résultats

Informer les décideurs des connaissances acquises
Contribuer a la veille scientifique

Contribuer & l'élaboration de la politique nationale
de la recherche et de la santé

Favoriser la publication des travaux et études

Contribuer a la diffusion de la connaissance
scientifique
e Apporter son concours A l'enseignement supérieur

Réaliser ou contribuer & la réalisation d'expertises
scientifiques

CASA Non (invité permanent)

Visé par la charte de Non
l'expertise
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Gouvernance et e Président (nommeé par décret en Conseil des
comitologie ministres, sur proposition conjointe du ministre de la
Recherche et du ministre de la Santé)
¢ Directeur général délégué stratégie
 Directeur général délégué administration
e Conseil d'administration
¢ Conseil scientifique
e 8 commissions scientifiques spécialisées :
biologie cellulaire, moléculaire et structurale ;
cancérologie, maladies génétiques ; physiologie
et physiopathologie des grands systemes ;
neurosciences ; immunologie, microbiologie,
infection ; santé publique, santé des populations ;
technologies pour la santé
e Commissions d'accompagnement de la recherche

* Qinstituts thématiques : bases moléculaires
et structurales du vivant ; biologie cellulaire,
développement et évolution ; génétique, génomique
et bio-informatique ; immunologie, inflammation,
infectiologie et microbiologie ; neurosciences,
sciences cognitives, neurologie, psychiatrie ;
physiopathologie, métabolisme, nutrition ; santé
publigue ; technologies pour la santé

Ethique et Collége de déontologie
déontologie o Comité d'éthique

o Comité d'évaluation éthique

Délégation a lintégrité scientifique

Nombre d’'ETPT 2021, 5077 fonctionnaires et 3325 vacataires
ou effectif des

personnels

Budget 2021, ressources 1 161 millions d'euros (60 % en

subvention d'Etat ; 40 % autres ressources dont
les contrats de recherche).
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Santé publique France (SpF)

Année de création

Statut et tutelle

Missions

CASA

Visé par la charte de
l'expertise

Gouvernance et
comitologie

176 HN

e 2016 - fusion de INVS (1998), INPES (2002), EPRUS
(2007) et du groupement d'intérét public Adalis
(2009)

e 2016 : SpF (loi de santé du 26 janvier 2016 et une
ordonnance du 14 avril 2016)

e Etablissement public administratif
e Tutelle : ministére chargé de la Santé

* Surveiller 'état de santé des populations
(épidémiologie)

e Assurer la veille sur les risques sanitaires

e Assurer le lancement de l'alerte sanitaire

o Développer la prévention et 'éducation pour la
santé

e Apporter des réponses aux menaces, alertes et
crises sanitaires

Oui (membre de droit)

Oui

e Directeur général (nommeé par décret), directeur
général adjoint

e Directeur scientifique

e Directeur de cabinet

e O directions « scientifiques et transversales »
prévention et promotion de la santé ; appui,
traitements et analyses des données ; santé
environnement travail ; maladies infectieuses ;
maladies non transmissibles et traumatismes ; des
régions ; alerte et crise ; aide et diffusion aux publics
; scientifique et international ; communication et
dialogue avec la société ;

e 3 directions « supports » : ressources humaines;
systemes d'information ; achats et finances

¢ Cellule juridique, qualité et maitrise des risques

¢ Conseil d'administration (28 membres, dont neuf
représentants de 'Etat), président du CA

¢ Conseil scientifique (27 membres), président du
Conseil scientifique

o Comité d'orientation et de dialogue (19 membres),
président du COD
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Qui peut saisir SpF

Ethique et
déontologie

Nombre d’'ETPT
ou effectif des
personnels

Budget

 Direction générale de la Santé ; ministere des
Solidarités et de la Santé ; agences régionales de
santé ; autres organismes et institutions

e Comité d'éthique et de déontologie (¥ membres)
* Rapport annuel du déontologue

Charte d'ouverture & la société (2020)

2021, 754 agents rémunérés

2021, 7 448,9 millions d'euros

INPES : Institut national de prévention et d'éducation pour la santé ; EPRUS : Etablissement de prépara-

tion et de réponse aux urgences sanitaires ; Adalis : Addiction, drogue, alcool info service ; INVS : Institut de

veille sanitaire
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Annexe 2. Méthode de travail

Les travaux ont été conduits par la Mission RAP, composée d'une équipe de trois
collaborateurs : deux médecins ayant conduit les travaux sur la vaccination pen-
dant la crise de la Covid-19 et une spécialiste en sociologie appliquée disposant
de connaissances solides sur l'organisation du secteur social et médico-social en
France. Cette équipe a bénéficié du soutien d'un groupe de collaborateurs internes
(majoritairement des chefs de projet rattachés a différents services de la HAS), tous
volontaires pour participer ponctuellement aux travaux.

Le cadrage

Une note de cadrage a été élaborée & partir de décembre 2021 et validée par le
College de la HAS en février 2022. Elle a permis de délimiter le périmeétre du rapport,
d'identifier les grandes questions auxquelles il devait répondre et de fixer la liste
des organisations et personnalités & rencontrer. Deux rapporteurs (Valérie Paris
et Christian Saout) ont été désignés. Des points d’avancement mensuels ont été
menés avec le Comité exécutif et le Collége de la HAS tout au long du processus
d'élaboration du rapport.

L'analyse proposée s'appuie sur une analyse bibliographique et la réalisation
d’entretiens avec des personnalités et organisations fortement mobilisées dans le
champ de l'expertise publique en santé depuis le début de la crise sanitaire.

La recherche bibliographique

Une recherche documentaire a été menée en interrogeant Medline, ScienceDirect,
Base-search.net, Cairn, Erudit, HAL, Isidore et Google Scholar pour identifier dans
la littérature anglophone et francophone les études, articles et rapports sur l'ex-
pertise scientifique, et en particulier 'expertise sanitaire, l'intégrité scientifique, les
liens entre expertise et politiques publiques, I'éthique et de la déontologie, ainsi que
la place des sciences humaines et sociales dans la gestion de la crise sanitaire, en
utilisant notamment les mots-clés suivants : Covid-19, Covid-19 response, Covid-19
vaccine, expert, colloquial evidence, conflict of interest, decision making, delivery
of health care, drug approval, expert judgement, expert opinion, global health,
government, government program, health emergency, health expertise, inde-
pendence, infodemic, interim process, lay expertise, misinformation, pandemics,
policy maker, preparedness, preprint, public health, public policy, rapid guideline,
response, science advice, scientific advice, scientific advisor, trust, charte, conflits
d'intéréts, crise sanitaire, décision politique, démocratie sanitaire, désinformation,
expertise collective, expertise profane, expertise sanitaire, expertise scientifique,
pandémie, politique publique, politique sanitaire, réponse rapide, santé publique,
savoir expérientiel.

Les sites des principales institutions francgaises et internationales d'expertise ont été
consultés, avec une attention particuliere portée aux retours d'expériences et aux
méthodes élaborées pendant la pandémie.

Une veille a été assurée jusqu’en octobre 2022,
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Sites consultés

academie-medecine.fr

academie-sciences.fr

academie-technologies.fr

academieroyale.be

agence-biomedecine.fr

ahrg.gov

allea.or

anrfr

anrs.fr

ansm.sante.fr

anses.fr

aspr.hhs.gov
assemblee-nationale.fr

bzga.de

cae-eco.nr

canada.ca
cancovid.ca
ccm-network.it
ccnpps-ncchpp.ca
ccomptes.fr
cdc.gov
cdn.who.int
cncph.fr

cnrs.fr

comite-ethigue.cnrs.fr

committees.parliament.uk

conseil-national.medecin.fr

council.science

cresp.ca/fr

datacovid.org
dimdi.de

drees.solidarites-sante.gouv.fr

ec.europa.euy
e-cancer.fr
education.gouv.fr
ehesp.fr

ehess.fr
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ema.europad.ey
ena.fr

epiter.org
espace-ethigue.org

eu-patient.eu
eunethta.eu

euro.uJho.int

fda.gov

folkhalsomyndigheten.se

france-assos-sante.org

frstrategie.org
gao.gov
gouvernement.fr
gov.Uk
has-sante.fr

hceres.fr

hcsp.fr
health.belgium.be
healthcareimprovementscotland.org
hhs.gov

hrsa.gov

hse.ie

ianphi.org

igas.gouv.fr

infectiologie.com

inist.fr
inesss.gc.ca
inrae.fr
inserm.fr
inshs.cnrs.fr
iquwig.de
irdes.fr

iresp.net
isglobal.org/en

iss.it
kce.fgov.be/fr

knowledge4policy.ec.europa.eu
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http://academie-medecine.fr
http://academie-sciences.fr
http://academie-technologies.fr
http://academieroyale.be
https://www.agence-biomedecine.fr/
http://ahrq.gov
http://allea.org
http://anr.fr
http://anrs.fr
http://ansm.sante.fr
https://www.anses.fr/fr
http://aspr.hhs.gov
http://assemblee-nationale.fr
http://bzga.de
http://cae-eco.fr
http://canada.ca
http://cancovid.ca
http://ccm-network.it
http://ccnpps-ncchpp.ca
http://ccomptes.fr
http://cdc.gov
http://cdn.who.int
http://cncph.fr
http://cnrs.fr
http://comite-ethique.cnrs.fr
http://committees.parliament.uk
http://conseil-national.medecin.fr
http://council.science
http://cresp.ca/fr
http://datacovid.org
http://dimdi.de
http://drees.solidarites-sante.gouv.fr
http://ec.europa.eu
http://e-cancer.fr
http://education.gouv.fr
http://ehesp.fr
http://ehess.fr
http://ema.europa.eu
http://ena.fr
http://epiter.org
http://espace-ethique.org
http://eu-patient.eu
https://www.eunethta.eu/
http://euro.who.int
http://fda.gov
http://folkhalsomyndigheten.se
http://france-assos-sante.org
http://frstrategie.org
http://gao.gov
https://www.gouvernement.fr/
http://gov.uk
http://has-sante.fr
http://hceres.fr
https://www.hcsp.fr/explore.cgi/Accueil
http://health.belgium.be
http://healthcareimprovementscotland.org
http://hhs.gov
http://hrsa.gov
http://hse.ie
http://ianphi.org
http://igas.gouv.fr
http://infectiologie.com
http://inist.fr
http://inesss.qc.ca
http://inrae.fr
http://inserm.fr
http://inshs.cnrs.fr
https://www.iqwig.de/
http://irdes.fr
http://iresp.net
http://isglobal.org/en
https://www.iss.it/
http://kce.fgov.be/fr
http://knowledge4policy.ec.europa.eu

Sites consultés (suite)

lecese.fr rsecovidcommission.org.uk
lecmg.fr santepubliguefrance.fr
mcmasterforum.org sapea.info

nhmrc.gov.au sbu.se/en

nhs.uk senat.fr

nice.org.uk scientifigue-en-chef.gouv.qgc.ca
nih.gov sfgg.or

oecd.org sfpediatrie.com/la-sfp
op.europa.eu sfsp.fr

ordre-infirmiers.fr sfar.org/la-sfar
ordre.pharmacien.fr sfpt-fr.org
ordre-sages-femmes.fr sign.ac.uk

ordremk.fr solidarites-sante.gouv.fr
pasteur.fr strategie.gouv.fr
phac-aspc.ge.ca swiss-academies.ch/fr
preventioninfection.fr vie-publique.fr
redactionmedicale.fr whitehouse.gov
renaloo.com who.int

rki.de york.ac.uk

Les entretiens semi-directifs

Entre mars et juillet 2022, 'équipe a conduit 44 entretiens semi-directifs d'une
durée variant entre 1 heure 30 et 2 heures 30. Trois entretiens ont réuni plusieurs
organisations (ordres professionnels, associations de patients, Inserm/ANRS-MIE).
Ces entretiens se sont déroulés en visioconférence ou « physiquement » dans les
locaux des organisations.

Choix des interlocuteurs :
* représentants des agences d'expertise sanitaire ;

* représentants des principaux acteurs de la recherche mobilisés pendant la crise
sanitaire en France ;

* représentants des organisations professionnelles : ensemble des ordres des pro-
fessions de santé, sociétés savantes;

* représentants d'associations de patients et d'usagers ;

e représentants d’'organismes étrangers partageant les missions de la HAS & des
fins de comparaison internationale.
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http://lecese.fr
http://lecmg.fr
http://mcmasterforum.org
http://nhmrc.gov.au
http://nhs.uk
http://nice.org.uk
http://nih.gov
https://www.oecd.org/
http://op.europa.eu
http://ordre-infirmiers.fr
https://www.ordre.pharmacien.fr
https://www.ordre-sages-femmes.fr/
http://ordremk.fr
http://pasteur.fr
http://phac-aspc.gc.ca
http://preventioninfection.fr
http://redactionmedicale.fr
http://renaloo.com
http://rki.de
http://rsecovidcommission.org.uk
http://santepubliquefrance.fr
http://sapea.info
http://sbu.se/en
http://senat.fr
http://scientifique-en-chef.gouv.qc.ca
https://sfgg.org/
http://sfpediatrie.com/la-sfp
http://sfsp.fr
http://sfar.org/la-sfar
http://sfpt-fr.org
http://sign.ac.uk
http://solidarites-sante.gouv.fr
http://strategie.gouv.fr
http://swiss-academies.ch/fr
http://vie-publique.fr
http://whitehouse.gov
http://who.int
http://york.ac.uk

Deux guides d’entretien ont été utilisés (agences d'expertise, associations et sociétés
savantes). Ils ont été élaborés a partir de certaines questions et thématiques iden-
tifiées dans le cadrage et la littérature. Ils visaient d identifier :

* le domaine et la nature de l'expertise mobilisée hors crise et pendant la crise ;

* lesimpacts de la crise sur les méthodes, ['organisation de travail et les processus
de décision ;

« les relations avec les institutions et les comités ad hoc;

e les relations avec la société civile et le niveau opérationnel.

Un compte rendu systématique a été élaboré a partir des éléments recueillis en
amont et lors de lentretien et utilisé cormme document de travail. Seuls les points
saillants, présentés en annexe 5 ont été validés par nos interlocuteurs.

Deux contributions écrites sont insérées dans le rapport et completent les entre-
tiens. Ils témoignent la volonté d’ouvrir la réflexion conduite dans ce rapport 2022
aux acteurs extérieurs a la HAS.
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Annexe 3. Guides d’entretien

Méthodologie

Les éléments de méthode présentés sont issus des méthodes d’enquéte qualita-
tives mobilisées en sciences sociales®*,

Utilisation du guide d'entretien : support & la méthode des entretiens semi-directifs

Le guide d'entretien permet de définir le déroulement de chaque entretien tout en
restant souple dans la chronologie des différentes questions. Il n'a pas vocation
a étre utilisé de maniere systématique ou linéaire, mais peut s'avérer utile pour
orienter et rythmer les échanges. Il est un repére augquel on va pouvoir se référer lors
de l'entretien. La liste des questions n'est pas figée. Son déroulé n'impose pas une
chronologie drespecter. Le guide d’entretien pourra étre adapté au fur et d mesure
de la progression des lectures, entretiens, recueil de données. Le guide a été élaboré
A partir de certaines questions/theémes/points & aborder a priori.

Points de vigilance lors de 'entretien

o Eviter les présupposés dans les questions. Exemples : - «jimagine que », « je pense
que » « évidemment »... - Une phrase affirmative finissant par une demande de
confirmation/infirmation : « NoN ? », « tu ne crois pas ? » « Tu ne penses pas ? »..

o Eviter de poser & l'interlocuteur des questions qu'il ne se pose pas, ou dans des
termes qui ne correspondent pas aux siens.

o Eviterde répondre A sa propre question. Il ne s'agit pas d'un questionnaire & choix
multiples. Laisser la possibilité a linterlocuteur de faire émerger sa ou ses propres
réponses. Exemple : s'arréter & la question, ne pas poursuivre immédiatement
avec des exemples de réponses possibles.

 Privilégier les questions ouvertes et utiliser les questions fermées uniquementdans
le cadre de relances, si cela est nécessaire pour demander des précisions.

e Terminer l'entretien par une question plus ouverte, plus globale. Exemple : « Selon
VOous, est-ce qU'il y a des questions que nous aurions oubliées ? »

* Prendre la peine de lire, de relire la grille d'entretien et de la mémoriser (au cours
de lentretien, la relecture attentive de la grille n'est pas toujours possible, mais
tout au plus, y jeter un coup d'ceil).

184. « L’Entretien Non-Directif de Recherche est une pratique sociale ou/et un dispositif de recherche dont
la définition minimale est la suivante : c’'est un entretien principalement entre deux personnes (il peut étre
étendu a un groupe), un interviewer et un interviewé, conduit et enregistré par l'interviewer. Celui-ci a pour
objectif de favoriser la production d’'un discours de linterviewé sur un theme défini dans le cadre d'une
recherche » BLANCHET Alain, GIAMI Alain, GOTMAN Anne et LEGER Jean-Michel, 1993, 'entretien dans
les sciences sociales. L'écoute, la parole et le sens, Paris, Dunod, p.7

BEAUD Stéphane et WEBER Florence, Guide de 'enquéte de terrain : produire et analyser des données
ethnographiques, Paris, La Découverte, 2003
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Guide d’entretien pour les institutions extérieures a la HAS de type
agences d'expertise sanitaire

En amont de lentretien:
* envoides éléments de la note de cadrage pour préciser le contexte et les attentes;

» sipossible, avoir acces aux documents sur méthodes de travail, publications pen-
dant la crise ;

* informations préalables sur les missions de la structure, le cadre réglementaire
(tutelle/indépendant...), le niveau de coopération avec la HAS, les publications au
cours de la crise.

Propos introductifs

* Rappel des éléments de cadrage : mission de la HAS et du cadre général rapport
prospectif.

» Présentation du sujet (dans les suites du colloque organisé en novembre 2021).

» Présentationdelaméthode de travail: littérature, entretiens avec des profession-
nels et experts en interne (HAS), entretiens avec des experts/parties prenantes
extérieures & la HAS en France et a l'étranger.

Nous cherchons d savoir comment nos interlocuteurs/les institutions d'expertise se
sont mobilisés/ont mobilisé 'expertise pendant la crise. Derriere le comment, se pose
la question des changements opérés, description retour d'expériences. Lorsqu’'on
parle de la crise actuelle : quelle période de référence (mars 2020 - aujourd’hui ?).

Hors situation de crise : domaine d’expertise/nature de l'expertise mobilisée/type

de savoirs mobilisés

» Qui est (sont) l'(es) interlocuteur(s) ? S'agit-il d'une personne qui représente une
institution ou bien d'une personne qui parle en son nom/son mandat lors de la
crise ? Depuis quand occupez-vous votre fonction ? En quoi consiste-t-elle ? Quelle(s)
mission(s) ? Depuis combien de temps ?

* Engénéral (hors période de crise), quelest le profildes experts que vous mobilisez ?
Quelle(s) expertise(s) sont mobilisées ? Quelle forme d’expertise ? Interne/externe ;
scientifique opérationnel/expérientiel ?

* Quelles sont vos méthodes de travail ? Pluridisciplinarité ? Commment les aspects
sociaux (inégalités de santé, comportements, etc.) sont-ils pris en compte ?

Sujets mobilisés pendant la crise sanitaire

* Quels sont les sujets sur lesquels vous vous étes mobilisés pendant la crise ? (Si
non renseignés en amont.)

* Quelaété votre cadre d’intervention pendantlacrise ? Quelmandat? Quelle a été
votre fonction (celle de linstitution/de l'expert) dans la gestion de la pandémie ?
Saisine/auto-saisine ?Y a-t-ileu des attributions spécifiques ? A quel moment, prise
de conscience d'une crise ? Et modifications de l'organisation de l'activité ? Quel
périmetre d'intervention (ex. : exclusivement sanitaire, prise en compte d’'autres
enjeux liés a 'économie, a la vie publique) ? Quel niveau de formalisation ?

Annexes | Guides d’entretien BN 183



Impacts sur les méthodes, les organisations de travail, les processus de décision

Dans un contexte ou les informations étaient lacunaires, incertaines, comment la

situation d'urgence est-elle venue modifiée :

 organisation habituelle de travail ? Pouvez-vous décrire les ajustements qui ont
eu lieu ? Les méthodes de travail ont-elles été modifiées ? Quels changements de
méthodes ? Comment s'est organisé l'acces aux données (France/international) ?
Quelles relations avec le monde de larecherche ? Pouvez-vous les décrire ? Quelle
organisation en interne ? Quels acquis/quelles difficultés ? Quels spécialistes ont
été mobilisés ? Est-on allé rechercher de 'expertise externe ? Comment ? Quel
impalct sur la déontologie ?

* lanature des productions ? Possibilité de donner lexemple alaHAS ou les méthodes
et formats de production ont été changés (réponses rapides). Les changements
méthodologiques ont-ils été formalisés ? Commmuniqués ?

e les processus de décision ? Les circuits de validation ont-ils été modifiés pour per-
mettre plus de souplesse ?

* quels effets de ces changements ? Peuvent-ils étre pérennes ?

Relations avec les autres institutions et les comités ad hoc

* Quelles ont été les collaborations pendant cette période ? Maintien de l'existant/
nouveautés?Y a-t-ileu des évolutions ? Quels enseignements ? Quelimpact sur les
autres productions (hors Covid) ? Quelles sont les relations entre les institutions en
présence (coopération, conflit, concurrence, ignorance réciproque, subordination,
délégation, etc.) ? Qu'est-ce quiest attendu de laHAS par les autres institutions en
présence? CommentlaHAS se situe-t-elle par rapport aux institutions en présence ?

* Quelle articulation avecles comités ad hoc? Lien formel (saisine)/informel ? Quelle
évolution ?

Relations avec la société civile et le niveau opérationnel (professionnels de santé/

ARS)

» Participation aux travaux : quel role des représentants de la société civile ou des
représentants d'usagers/patients dans les travaux hors crise ? Pendant la crise ?
Quelle expertise de terrain mobilisée ? Comment ? Quels enseignements ? Quelle
articulation avec le niveau opérationnel pour la mise en ceuvre des travaux ?

* Communication: quelle communicationinstitutionnelle des travaux ? Quels ont été
les différents modes de communication mobilisés ? Publications ? Relations avec
la presse (conférence de presse/prise de parole publique d'experts) ? Présence sur
les réseaux sociaux ?

Retex des précédentes crises
* Quelle capitalisation des crises passées ?

* Quelles sont les crises précédentes auxquelles vous avez déjd été confrontées ?
Des Retex avaient-ils été organisés ? Quels enseignements ont pu étre mobilisés ?
Succes/difficultés ?

e Organisation de Retex en interne ?
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Guide d’'entretien pour les associations/représentants d'usagers/
patients, sociétés savantes et organisations professionnelles

Propos introductifs

e Rappel des éléments de cadrage : mission de la HAS et du cadre général rapport
prospectif.

» Présentation du sujet (dans les suites des colloques organisés en novembre 2021,
mMais également en novembre 2019 sur les savoirs).

e Présentationdelaméthode de travail : littérature, entretiens avec des profession-
nels et experts en interne (HAS), entretiens avec des experts/parties prenantes
extérieures d la HAS en France et a 'étranger.

Nous cherchons & savoir comment nos interlocuteurs (agences d’'expertise, sociétés
savantes, représentants des professionnels, représentants des usagers/malades)
se sont mobilisés en tant que source d’expertise et/ou ont mobilisé de l'expertise
pendant la crise. Derriere le comment, se pose la question des changements opérés,
description retour d'expériences.

Lorsqu’on parle de la crise actuelle : période de référence (mars 2020 - aujourd’nui).
Cela comprend des étapes/situations différentes (référence : vague ou confinement/
situation a l'égard des réponses disponibles test/vaccin/médicament avant-apres).

Hors situation de crise : domaine d’expertise/nature de l'expertise mobilisée/type

de savoirs mobilisés

* Engénéral (c’est-a-dire hors période de crise), coomment vos expériences/savoirs/
expertises sont-elles mobilisées par les décideurs et/ou par d’'autres organismes
(par exemple des organismes d’expertise) ? Ponctuellement/activité réguliere
annuelle (exemple rendre chaque année un avis, élaboration d’'un programme de
travail annuel) ? Saisine/auto-saisine ? Quels sujets ? Qui sont les destinataires ?
Quelles formes ? Quelles sont les méthodes de travail ? Quels sont les modes
d’élaboration des productions (écrits/auditions/etc.) ? Qui sont les experts ? Quels
sont leurs modes de recrutement/sélection ? Commment s’organise la désignation
des experts (niveau technique/politique ?), confirmer les éléments recueillis dans
les rapports d'activité/cadre réglementaire pour les institutions.

Sujets mobilisés pendant la crise sanitaire

e Pour les représentants d'usagers ou de patients : plusieurs voix ont souligné l'ab-
sence de place faite a lexpression ou la mobilisation de la démocratie sanitaire.
Nous savons que la démocratie sanitaire (nationale/locale) a été mise a mal
pendant la crise, comment cela s’est-il passé aux différentes étapes (1¢ confine-
ment/apres) ?

* Quel déroulement ? Quels sont les sujets sur lesquels vous vous étes mobilisés/
vous avez été mobilisés pendant la crise ? Commment s’est passée votre mission
d’alerte ? Quels constats ?

e Pour les sociétés savantes : selon vous, votre expertise a-t-elle été suffisamment
sollicitée (soit par les pouvoirs publics, soit par les agences d'expertise) pendant
la crise ? Quel a été votre cadre d'intervention pendant la crise ?
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* Quel mandat ? Quelle a été votre fonction (celle de linstitution/de l'expert) ? Sai-
sine/auto-saisine ? Y a-t-il eu des attributions spécifigues ? A quel moment, prise
de conscience d'une crise ?

Impacts sur les méthodes, les organisations de travail, les processus de décision

e Comment la situation d'urgence (cf. ler confinement) est-elle venue modifier
lorganisation habituelle de travail ? Pouvez-vous décrire les ajustements qui ont
eu lieu ? Les méthodes de travail ont-elles été modifiées ? Quels changements de
méthodes ? Quelles adaptations face d la disponibilité/manque de disponibilité
des experts ? Les individus étaient mobilisés dans leurs associations respectives,
quelle place ont-ils accordée a leur mandat dans linstitutioninterviewée (collectif
d’'associations)? Ensituation d’'urgence comment les experts se sont-ils mobilisés ?
Quelles priorités (mandat associatif ou professionnel/mandat collectif national) ?
Avez-vous rencontré des difficultés particulieres ?

Relations avec les autres institutions et les comités ad hoc

* Quelle organisation pour se mettre & la disposition des décideurs/institutions
ayant besoin de votre expertise ? Maintien de 'existant/nouveautés ? Y a-t-il eu
des évolutions ? Quels enseignements ? Quel impact sur les travaux qui étaient
en cours/impact sur le programme de travail ? Quelles sont les relations entre les
institutions en présence (coopération, conflit, concurrence, ignorance réciproque,
subordination, délégation, etc.) ? Qu'est-ce qui est attendu de la HAS ? Comment
la HAS se situe-t-elle par rapport aux institutions en présence ?

Communication, prise de parole publique
* Quels ont été les modes de communication institutionnelle (relations avec la
presse)?

* Quels ont été les différents modes de commmunication mobilisés ? Publications ?
Relations avec lapresse (conférence de presse/prise de parole publique d'experts) ?
Présence sur les réseaux sociaux ? Quelle réaction face a la « sur-information » ?

* Quelsont été les modes de communication avec les adhérents ? Quelle organisa-
tion de la communication et de la remontée d'informations ?

e Associations représentants d'usagers/patients : Quelle médiatisation de l'alerte
sur les risques pour la démocratie sanitaire ?

Retex des précédentes crises

* Quelle capitalisation des crises passées ? Quelles sont les crises précédentes
auxquelles vous avez déja été confrontées ? Des Retex avaient-ils été organisés ?
Quels enseignements ont pu étre mobilisés ? Succes/difficultés ?

Organisation de Retex en interne ?
e Quels seraient vos souhaits/attentes ? Avez-vous des propositions ?
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Annexe 4. Liste des personnes et organisations
consultées

Ces personnes et organisations ont été consultées sur des sujets liés A leur domaine
d’'expertise au cours de la phase d'élaboration des travaux. Leur citation ne vaut
pas approbation de la part de 'ensemble du rapport.

Organismes d’expertise et comités ad hoc

Académie de médecine

* PrYves Buisson, président de la cellule Covid-19, 4¢ division, section médecine et
société vaccins - microbiologie - médecine tropicale

Agence de la biomédecine (ABM)
* Mme Emmanuelle Cortot-Boucher, directrice générale

* PrMichel Tsimaratos, directeur général adjoint en charge de la politique médicale
et scientifique

» Dr Sophie Lucas-Samuel, responsable du pdle sécurité-qualité

Agence nationale de la recherche sur le sida - Maladies infectieuses émergentes
(ANRS-MIE)

e Pr Yazdan Yazdanpanah, directeur

Agence nationale de sécurité sanitaire (Anses)
* M. Roger Genet, directeur général

e M. Matthieu Schuler, directeur généraldélégué du pble « sciences pour l'expertise »
* M. Gilles Salvat, directeur général délégué du pdle « recherche et référence »

Agence nationale de sécurité du médicament et des produits de santé (ANSM)
o Dr Christelle Ratignier-Carbonneil, directrice générale
» Dr Caroline Semudaiille, directrice générale adjointe en charge des opérations

e M. Guillaume Renaud, responsable du Centre d'Appui aux Situations d'urgence,
aux Alertes sanitaires et & la gestion des Risques (CASAR)

Centre national de la recherche scientifique (CNRS)
¢ M. Antoine Petit, président-directeur général

* Mme Marie Gaille, directrice de l'Institut des sciences humaines et sociales du CNRS

Centre national de référence « virus des infections respiratoires » (CNR-VIR) -
Institut Pasteur

» Pr Sylvie van der Werf, directrice, professeure en virologie université Paris Diderot
et responsable de 'Unité de génétique moléculaire des virus a ARN
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Comité d’orientation sur la stratégie de vaccination (COSV)
e Pr Alain Fischer, président

Conseil scientifique Covid-19
e Pr Jean-Francois Delfraissy, président

Direction de la recherche, des études, de 'évaluation et des statistiques (Drees)
e M. Fabrice Lenglart, directeur

* Mme Mathilde Gaini, adjointe au sous-directeur de lOSAM (Observation de la
santé et de lassurance maladie)

* Mme Charlotte Geay, responsable du LAB Innovation et évaluation en santé,
sous-direction « observation de la santé et de lassurance maladie »

Ecole des Hautes Etudes en santé publique (EHESP)
o Dr Laurent Chambaud, directeur

Haut Conseil de la santé publique (HCSP)
e Pr Franck Chauvin, président (3e mandature : avril 2017 - juin 2022)

» PrChristian Chidiac, président de la cormmission spécialisée maladies infectieuses
et maladies émergentes (3¢ mandature : avril 2017 - juin 2022)

Haut Conseil du travail social (HCTS)

* M. MarcelJaeger, membre du HCTS au titre du College des personnalités qualifiées

* Mme Marie-Paule Cols, membre du HCTS au titre du College des personnalités
qualifiées (2016-2021)

* M.Amaury Ville, chef de bureau, DGCS services des politiques d'appui, SGAu HCTS

* Mme Sophie Del Corso, chargée de mission pour le HCTS, DGCS

Institut national du cancer (INCa)
e Pr Norbert Ifrah, président

e Dr Jean-Baptiste Méric, directeur du pble « santé publique et soins »

* Mme Christine Vermel, responsable de la mission « Qualité et conformité de ['ex-
pertise »

Institut national de la santé et de la recherche médicale (Inserm)
» Dr Gilles Bloch, président-directeur général

Santé publique France

* Pr Genevieve Chéne, directrice générale(2019 - 2022)

¢ Dr Jean-Claude Desenclos, directeur scientifique (2008-2020)
e Pr Laétitia HUIART, directrice scientifique (2020 -)
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Représentants des usagers, des patients, de la société civile

Association Aides
* M. Marc Dixneuf, directeur général

Association #Apres)J20 Association Covid Long France
» Dr Pauline Qustric, présidente et cofondatrice

* Mme Faustine Hélie, cofondatrice et responsable des sciences humaines sociales

Association nationale des familles des enfants victimes du PIMS Covid
* Mme Marie Valdes, fondatrice

Association Renaloo
* Mme Yvanie Caillé, fondatrice
e M. Laurent Di Méglio, administrateur

Association Seintinelles
* Mme Guillemette Jacob, fondatrice et directrice

Conférence nationale de santé (CNS)
o Pr Emmmanuel Rusch, président

Conseil national des personnes accueillies et/ou accompagnées (CNPA)
* Mme Catherine Bullian, déléguée nationale et membre actif CRPA Normandie

« Mme Lou Jayne Hamida, déléguée nationale
* M. Aldo Maggiore, délégué national et membre actif CRPA Occitanie

 Mme Blandine Maisonneuve, coordinatrice du CNPRA, cheffe de projet participation
et citoyenneté, Armeée du Salut

* M. Jacques Minet, délégué national membre CRPA Rhdne-Alpes

Conseil National Consultatif des Personnes Handicapées (CNCPH)
* Mme Miroslava Kachler, coordinatrice du CNCPH, Secrétariat général du Comité
interministériel du handicap, services de la Premiere ministre

* Mme Noémie Nauleau, ancienne assesseure de la commission « santé, bien-étre
et bientraitance » du CNCPH, Handidactique

* Mme Marie-Jeanne Richard, assesseure de la commission « santé, bien-étre et
bientraitance », présidente de 'Unafam

Fédération nationale des associations de retraités (FNAR)
* M. Sylvain Denis, président d’honneur
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France Assos Santé
e M. Gérard Raymond, président
* Mme Claude Rambaud, vice-présidente et secrétaire

Sociétés savantes et organisations professionnelles

College de médecine générale
e Dr Paul Frappé, président

College national professionnel de médecine intensive réanimation (CNP-MIRE)
* Pr Jean Reignier, président, CHU de Nantes

Conseil national de l'ordre des chirurgiens-dentistes
o M. Philippe Pommarede, président

Conseil national de l'ordre des infirmiers
* M. Patrick Chamboredon, président

Conseil national de l'ordre des masseurs kinésithérapeutes
* Mme Pascale Mathieu, présidente

Conseil national de l'ordre des médecins
» Dr Bruno Boyer, président de la section « santé publique »

e Mme Lucie Hug, juriste, section « santé publique »

Conseil national de l'ordre des pédicures podologues
M. Eric Prou, président

* Mme Camille Cochet, directrice générale

o M. Guillaume Brouard, secrétaire général

Conseil national de l'ordre des pharmaciens
* Mme Carine Wolf Thal, présidente

* M. Alain Delgutte, président du Groupement pharmaceutique de 'Union euro-
péenne

Conseil national de l'ordre des sages-femmes
* Mme Isabelle Derrendiger, présidente

e M. David Meuyer, chef de cabinet

Société francaise d’Anesthésie et de réanimation (SFAR)
» Pr Pierre Albaladejo, président, CHU de Grenoble

190 EN Liste des personnes et organisations consultées | Annexes



Société francaise de gériatrie et de gérontologie (SFGG)
* Pr Nathalie Salles, présidente et présidente du Conseil scientifique de la SFGG
(2018-2021), CHU de Bordeaux

o Pr Olivier Guérin, vice-président, ancien président (2018-2021), CHU de Nice
e Pr Sylvie Bonin-Guillaume, présidente du Conseil scientifique, AP-HM

* Pr Gaétan Gavazzi, président du CNEG (Collége national des enseignants en
gériatrie), membre de lintergroupe SPILF/SFGG, CHU de Grenoble Alpes

» Dr Odile Reynaud-Levy, vice-présidente du MCOOR, hopital Sainte-Marguerite,
AP-HM

e Dr Jean-Pierre Aquino, délégué général de la SFGG

Société frangaise de pédiatrie (SFP)
o Pr Christele Gras-Le Guen, présidente, CHU de Nantes

Société frangaise de santé publique (SFSP)

e Pr Loic Josseran, vice-président, CHU Raymond Poincaré, AP-HP ; Université de
Versadilles Saint Quentin en Yvelines

Société francaise de pathologies infectieuses de langue frangaise (SPILF)
* Pr France Cazenave-Roblot, présidente par intérim, CHU de Poitiers

» Pr Pierre Tattevin, président (2018-2022), CHU de Rennes

Organismes étrangers et internationaux

Institut National d’excellence en santé et en services sociaux (INESSS)
* Dr Michele De Guise, présidente-directrice générale
e M. Mike Benigeri, directeur du Bureau des données clinico-administratives

* Mme Sylvie Bouchard, directrice de la Direction de ['évaluation des médicaments
et des technologies a des fins de remboursement

* Mme Isabelle Ganache, directrice du Bureau - Méthodologies et éthique

* Mme Marie-Claude Sirois, directrice de la Direction de l'évaluation et du soutien
a lamélioration des modes d'intervention - services sociaux et santé mentale

* Mme Catherine Truchon, directrice de la Direction de 'évaluation et de la pertinence
des modes d'intervention en santé

National Institute for Health and Clinical Excellence (NICE)
e Mrs Fiona Glen, programme director Centre for Guidelines

Organisation mondiale de la Santé (OMS)
» DrlbrahimaSocé Fall, sous-directeur généralen charge desinterventions d'urgence
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Personnalités

Centre de sociologie des organisations (CSO) Sciences-Po
e M. Olivier Borraz, sociologue, directeur de recherche

Mission sur 'évaluation de la gestion de la crise Covid-19 en France

» PrDidier Pittet, chef du Service de prévention et controle de l'infection et directeur
du Centre collaborateur de 'Organisation mondiale de la santé (OMS) pour la
sécurité des soins, hdpitaux universitaires et faculté de médecine de Geneve

Représentation permanente de la France aupres de 'Union européenne

* Mme Constance Favereau, conseillére aux affaires sociales - santé, représentante
permanente de la France auprés de 'Union européenne (décembre 2019 - octobre
2022)

Contributions écrites externes

* M. Jerome Lamuy, historien et sociologue des sciences, Chargé de recherche au
CNRS, CESSP (UMR 8209), EHESP

« Mme Caroline Ollivier-Yaniv, professeure en sciences de l'information et de la
communication, Université Paris-Est Créteil (UPEC)

Remerciements
La HAS tient & remercier 'ensemble des participants cités ci-dessus.
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Annexe 5. Points saillants des entretiens

Organismes d’expertise et comités ad hoc

Académie nationale de médecine

Organisation Constitution d'une cellule de veille Covid-19 (8 académiciens)
interne et Auto-saisines

ajustements Circuit de validation modifié environ 150 commmuniqués publiés
Role de pédagogie dans les médias

Réalisation d'un audit interne en 2021

www.academie-medecine.fr/category/pandemie-covidl9
communigues-covid19

Leviers Echanges avec linternational
Travaux interacadémiques (chirurgie, pharmacie, sciences, vétérinaire)

Nouveau mode de commmunication de 'ANM (développement d'une
plate-forme de communication rapide)

Freins Aucune saisine du Gouvernement
Crédibilité des scientifiques et du monde médical, mise & mal

Propositions  Mieux cibler les expertises internes
Valoriser le réle des membres correspondants

Agence de la biomédecine (ABM)

Organisation Télétravail généralisé

interne et Dématérialisation des groupes de travail et comités scientifiques
ajustements Priorisation des sujets Covid-19
Adaptation de certaines méthodes de travail et d'évaluation : criteres de
sélection bibliographiques plus astringents
Renforcement du péle documentaire et mise en place d'un systeme
d'alerte
Auto-saisines
Leviers Proximité avec 'expertise opérationnelle : mobilisation facile des experts
externes
Confiance scientifique des professionnels de santé et du public
Relations établies avec le HCSP et SpF
Liens avec réseau européen
Freins Manque de fluidité des relations avec certaines agences (HAS par ex.)
Manque de liens et de coordinations rapides avec les autres agences
Propositions
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Agence nationale de sécurité sanitaire de l'alimentation,
de 'environnement et du travail (Anses)

Organisation Activation du processus d'expertise en urgence préexistant et des
interne et groupes d'expertise collective d'urgence

ajustements  poyr rgppel, existence de procédures notamment pour des délais moins
contraints : cf. Wwwuw.anses fr/fr/content/comprendre-lexpertise-collective

Organisation d'une veille
Réponse a des appels & projets avec 'ANRS-MIE et SpF
Auto-saisines

Page dédiée Covid-19 : www.anses.fr/fr/content/covid-19-les-
recommandations-et-travaux-de-lanses

Leviers Dématérialisation
Existence préalable de procédures d'urgence
Capacité d'auto-saisine pour aborder des sujets d'intéréts
Relations informelles, activation rapide d'un réseau

Freins Volume des thémes a traiter dans lurgence.
Incertitude avec difficultés pour grader les recommandations.
Manque de coordination et de relations entre recherche et expertise
d’'aide & la décision
Méconnaissance des acteurs
Manque de coordination des instances d‘expertises

Propositions

Agence nationale de sécurité du médicament et des produits de santé (ANSM)

Organisation Mobilisation d'une cellule de crise pilotée par le Centre d'appui aux
interne et situations d'urgences, aux alertes sanitaires et & la gestion des risques

ajustements  Craqtion de cellules de coordination spécifiques (régulation médicaments
de réanimation, anticipation, veille et analyse de la littérature)

Renforcement des activités critiques liées & la Covid-19

Renforcement des astreintes (mise en place d'astreintes élargies les
week-ends et jours fériés)

Leviers Quasi-généralisation du télétravail
Déploiement de procédures dématérialisées

Interactions pluriquotidiennes avec la direction générale et circuits
décisionnels courts

Renforcement des collaborations habituelles ou établissement de
collaborations nouvelles (EMA, CRPV, HAS, Anses, DREES, ARS, etc.)

Participation aux réunions de crise du MSS
Déploiement d'un agent de liaison au MSS

Expertise dans le domaine des produits de santé et de la pharmaco-
épidémiologie (GIS Epi-Phare)
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Agence nationale de sécurité du médicament et des produits de santé (ANSM) -

Suite

Freins

Propositions

Augmentation importante de la charge de travail dans la durée
Besoin de consolider la culture de la gestion des risques
Difficulté de prioriser des missions en période de crise

Conduire des exercices de crises réguliers

Renforcer les capacités de 'ANSM & mobiliser rapidement des ressources
internes et externes temporaires en cas de crise

Centre national de référence des virus des infections respiratoires (CNR-VIR)

Organisation
interne et
ajustements

Leviers

Freins

Propositions

Activité de dépistage au début de la pandémie

Renforcement de l'équipe : via la mobilisation de 'équipe de recherche de
la responsable du CNR

Arrét de certains projets de recherche

Synthéses bibliographiques de la HAS, et du HCSP
Nouvelles collaborations (HAS, ANSM)

Renforcement des interactions avec 'Anses

Appui de laboratoires experts

Activation des réseaux & linternational et liens avec lOMS

Sous dimensionnement des ressources
Formation dans l'urgence des renforts ponctuels

Répétition des sollicitations. Besoin de coordination (en complément de
la coopération)

Différentes instances sollicitées sur les mémes sujets (HAS, HCSP, etc.)
Environnement de compétition dans le milieu de la recherche
Différence de niveaux d'information selon les structures

Sanctuariser une capacité pour gérer le reste des activités.
Eviter la multiplication des interlocuteurs

Capitaliser sur les processus mis en place sur les tests (fourniture de
données selon un cahier des charges)
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Centre national de la recherche scientifique (CNRS)

Organisation Interruption de certaines activités

interne et Création d’une plateforme de recherche SHS Santé sur le modéle de
ajustements | 'qiance Aviesan (coord. HS3P-CriSE) ; copilotage CNRS-Inserm

Obtention de 3 financements sur le fonds d'urgence Covid du MESRI en
2020 pour linstitut de chimie, l'institut des sciences biologiques et l'institut
des sciences humaines et sociales du CNRS, permettant de financer des
enquétes d’ampleur (exemple, pour l'InsHS : lenquéte MAMA - du monde
d'avant au monde d'apres, wwuw.hs3pe-crises.fr/projet-mama)

Mobilisation du CNRS pour le développement du matériel médical (en
partie gel hydroalcoolique)

Leviers Vivier d'experts en interne dans de trés nombreux domaines
Financement des recherches accéléré
Habitudes de travail et de coopération avec 'Inserm

Une mission d'expertise a été mise en place et fonctionne actuellement
(www.cnrs.fr/fr/mpes)

Freins Manque de liens entre recherche et expertise d'aide a la décision
Manque de mobilisation de l'expertise institutionnelle du CNRS

Temporalités différentes : réponse dans l'urgence vs temps de la
recherche

Fragmentation de la recherche
Manque de transversalité

Impact négatif du systeme de financement et de récompenses de la
recherche (via les publications)

Propositions  S'appuyer sur une expertise collective et non individuelle

Structuration de communautés de recherche par themes en vue de
préparer les réponses aux appels & projets

Remettre la science dans les débats publics

Conseil d’orientation de la stratégie vaccinale (COSV)

Organisation Pouvoir rendre des avis rapidement.

interne et Permettre aux décideurs de disposer de deux avis assure plus de sécurité
ajustements . N o

Participation intense a la communication
Leviers Souplesse de l'organisation et une forme de liberté

Maintien d'une frontiére étanche entre expertise et décision
Utilité de la proximité de la décision (mais a pu porter préjudice)
Laisser la communication dans les médias aux décideurs
Coopération internationale
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Conseil d’orientation de la stratégie vaccinale (COSV) - Suite

Freins

Propositions

Chevauchement des missions avec celles de la HAS a créé des tensions
et de lincertitude

Evolution rapide des connaissances
Abondance d’'informations pour les professionnels

Médecine scolaire en partie responsable de 'échec de la vaccination des
enfants

Plus de transparence sur les saisines pour éviter des sollicitations
paralleles

Conseil scientifique (CS)

Organisation
interne et
ajustements

Leviers

Freins

Propositions

Les décideurs souhaitaient la souplesse d'un conseil scientifique par
rapport aux agences.

Avis publics et possibilité de s'auto-saisir = permet de maintenir
l'indépendance.

Multidisciplinaire s'appuyant sur la science au plus haut niveau

Beaucoup d'échanges informels

Relations avec les institutions (agences, organismes de recherche).
Réseaux et échanges avec l'international.

Linnovation au rendez-vous avec les vaccins d'abord

Relation de confiance avec les décideurs

Multidisciplinarité

Regret d'avoir maintenu les Enpad fermés au moment du déconfine-
ment

Absence de représentants de la société civile
Manques liés aux conséquences non-Covid (retards de soin, prévention,

santé mentale, inégalités sociales de santé, etc.)

La science et la médecine sortent affaiblies de la crise en France, mais

également a l'étranger

Attitude de certains médias catastrophique

Développer une acculturation scientifique des hauts fonctionnaires, et
inversement, une acculturation politique des scientifiques

Maintien de la capacité d'auto-saisine du futur conseil scientifique
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Direction de la recherche, des études, de 'évaluation et des statistiques

(DREES)

Organisation
interne et
ajustements

Leviers

Freins

Propositions

Nouveauté : réle de la DREES dans 'appui & la gestion d'une crise sani-
taire.

Responsable de la qualité des statistiques « Covid-19 »

Interruption des travaux liés aux chantiers ministériels suspendus
(réforme des retraites, réforme du revenu universel d’'activité, missions
d'évaluation du plan Santé)

Soutien a 'ANSM sur les aspects Sl et développement d'un modeéle de
prévision sur les besoins et les allocations

Renforcement de la visibilité de la DREES quant & sa capacité & aider les
directions opérationnelles du ministere de la santé

Vision transversale solidarité/santé
Mobilisation des réseaux existants.

Interactions avec SpF, les autres directions du ministere et &
linternational

Connaissances, compétences et habitudes de travail sur des données en
vie réelle et compétences sur les analyses quantitatives et qualitatives

Engagement des équipes
L'Open data

Manque de ressources internes

Besoin de coordination et de définition des rbles

Redéfinition du réle de la DREES concernant les statistiques dans le
domaine sanitaire.

Développer 'acces aux données le plus tot possible par d'autres
opérateurs

Ecole des hautes études en santé publique (EHESP)

Organisation
interne et
ajustements

Leviers

Mise en place d'une cellule de crise, en plus du PCA
Travail en distanciel

Organisation d'un Retex interne conduit par 'école nationale supérieure
des officiers de sapeurs-pompiers

La crise a permis de rendre plus visible la fonction « recherche » de 'école
mobilisée sur 'ensemble des domaines

Roéle fondamental des managers

Soutenir la coconstruction de la connaissance : logique de
décloisonnement (s'appuyer sur la logique One Health)

Mobilisation des ressources internes en gestion de crise
Mise & profit des connexions européennes
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Ecole des hautes études en santé publique (EHESP) - Suite

Freins Manqgue de culture de santé publique en France

Manque d’habitudes de coopérations entre organismes, a ['exception
d'initiatives locales ; lié au manqgue de soutien institutionnel

Longueur de la crise et phénomene « montagnes russes »
Epuisement des équipes
Manque de sollicitations de l'expertise institutionnelle

Difficulté de mettre en ceuvre et de financer des projets pluridiscipli-
naires

Roéle des collectivités territoriales en termes de prévention et de
promotion de la santé & renforcer

Propositions Favoriser et entretenir la coconstruction de la connaissance (approches
pluridisciplinaires)
Clarification de la relation entre expertise et décision
Anticipation des prochaines crises

Haut Conseil de la santé publique (HCSP)

Organisation Activation des procédures d'urgence prévues dans le reglement intérieur
interne et (contraction du circuit de décisions)

ajustements  \ppilisation des commissions spécialisées, notamment la CS Mime et
renforcement du GT « grippe » par d'autres experts issus d'autres groupes
ou extérieurs

Simplification des méthodes de travail au détriment d’auditions
systématiques de professionnels, chercheurs en SHS, usagers, etc.

Renforcement d'experts « bibliographes »

Leviers Relations de proximité avec les décideurs

Expertise multidisciplinaire des membres et culture commune de santé
publique

Taille de la structure a permis la réactivité

Freins Durée de la crise et épuisement des équipes
Manque de moyens internes. Besoin de renforcer le secrétariat général
Manque d'anticipation des saisines
Chevauchement des missions HAS-HCSP
Manque d'articulation entre recherche et expertise d'aide & la décision

Propositions Besoin d'une réflexion sur la production de 'expertise en France
(cf. rapport du Pr Chauvin sur la santé publique)
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Haut Conseil du travail social (HCTS)

Organisation Dématérialisation et numérique ont permis d’animer des réseaux locaux
interne et du travail social. La dynamigue dans les territoires s'est poursuivie

ajustements | o commission éthique et déontologique a fait remonter les difficultés

Leviers Proximité avec la ministre a permis d’'alerter sur les sujets éthiques
remontés par les travailleurs sociaux

Freins Le HCTS n'est pas pensé comme une instance scientifique. Peu de
sollicitations institutionnelles

Multiplication des instances dans le domaine social et médico-social.
Manque de coordination du travail social

Une approche « médicale » qui a génére des contradictions dans le
quotidien. L'expertise de terrain n'est venue que dans un second temps

Expertise sociale et médico-sociale peu valorisée
Négation des savoirs expérientiels

Propositions  Importance de la prise en compte de 'expertise des usagers

Institut national du cancer (INCa)

Organisation Positionnement sur ['expertise opérationnelle, objectif de poursuite des
interne et soins en cancérologie
ajustements  Ayto-saisines

Création d'une structure ad hoc. Comité de pilotage « Cancer et Covid-
19 » réunissant 45 membres parties prenantes Lieu d'échanges et de
remontées d'information

Organisation d'un RETEX interne a l'automne 2022

Intégration d'un nouveau chapitre sur la gestion de la crise dans le projet
stratégique décennal : « V-7 Combattre les pertes de chance par une
attention spécifique a la continuité des actions de lutte contre les cancers
en période de crise »185

Leviers « Bon sens clinique »
Role de coordination et de cohérence face & des discours divergents

Information sur les conséquences du renoncement aux soins, des retards
de dépistage et de l'effet moisson

Adaptation permanente

Beaucoup de relationnels. Circuits courts

Echanges avec linternational

Dématérialisation et développement de la visioconférence
Raccourcissement des démarches, souplesse des procédures, réactivité

185. www.e-cancer.fr/Institut-national-du-cancer/Strategie-de-lutte-contre-les-cancers-en-France
La-strategie-decennale-de-lutte-contre-les-cancers-2021-2030.
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Institut national du cancer (INCa) - Suite

Freins Manque de culture de la gestion de crise
Difficulté & avoir une visibilité sur ce qui se passe en ville

Propositions  Travailler sur une culture de gestion de crise

Institut national de la santé et de la recherche médicale (Inserm) et
ANRS Maladies infectieuses émergentes (ARNS - MIE)

Organisation Inserm: une sollicitation institutionnelle de l'Inserm qui pourrait étre plus
interne et importante, sur un large panel de sujets (en revanche réservoir d'experts
ajustements  quisont tres visibles et sollicités).

Relativement peu de saisines officielles & ce jour, méme si la crise a
fortement mobilisé l'institut, avec notamment la mise en place d'une
cellule de crise interne.

Par exemple, le péle « expertise collective » dédié a la revue de littéra-
ture en continu a fourni travail de synthese hebdomadaire pour le conseil
de défense (report des expertises collectives programmeées). Une cellule
Riposte (plus d'une centaine de chercheurs mobilisables) a par ailleurs
été montée pour étre réactif face aux fausses informations, notamment
sur les réseaux sociaux et dans les médias.

ANRS MIE : agence au sein de l'Inserm créée en janvier 2021 pour
coordonner, animer et financer la recherche sur le VIH, les hépatites, la
tuberculose, et les maladies infectieuses émergentes, avec l'ambition
de contribuer & répondre en temps de crise, mais aussi de préparer les
futures crises. Pour les maladies émergentes, 'ANRS MIE est organisée
pour fédérer les expertises, et faire émerger et accompagner des projets
scientifiques en urgence (avec dimension européenne et internationale).
Son dispositif d'animation scientifique inclut des groupes d'expertise

sur la priorisation des recherches (recherche fondamentale, clinique et
recherche en santé publique et SHS)

Leviers Création de capnet puis de 'ANRS MIE

Investissement des équipes (pression énorme pour montage des projets
de recherche en urgence).

Montée en charge sur la communication : Cellule Riposte et Canal détox,
etc.

L'Inserm mieux connu du public (écho médiatique important).

ANRS MIE : les principaux leviers de ['agence sont ses structures perma-
nentes de mise en réseau des chercheurs dans son champ thématique,
son réseau scientifique international et ses ressources budgétaires
notamment subventionnelles, rapidement mobilisables. Elle peut étre
saisie sur tout sujet requérant une expertise particuliere par les pouvoirs
publics. La création de l'agence contribue notamment a répondre & la
préoccupation de mieux coordonner la recherche en temps de crise,
notamment en matiere d'études cliniques (rationalisation des inclusions).

Roéle de pédagogie du Conseil scientifique Covid-19 aupres des
gouvernants.
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Institut national de la santé et de la recherche médicale (Inserm) et
ANRS Maladies infectieuses émergentes (ARNS - MIE) - Suite

Freins Manqgue de formalisation des commandes du décideur vis-a-vis des
institutions = perte d'efficacité.
Un dialogue science/société qui reste a consolider.
Relatif manque de vision prospective dans la puissance publique, et

manque de leviers concrets dans la sphere académique pour travailler
les sujets en amont

Multiplicité des sources de financement des recherches et frag-
mentation de la vision programmatique. Une complexité administrative
qui reste prégnante

Une coordination nationale insuffisante d'oU par exemple échec initial de
la priorisation des essais thérapeutiques

Travail sous tres haute pression, mettant les ressources humaines sous
tension importante.

Des débordements individuels dans les médias.

Propositions  Inserm : positionnement important sur linformation du public (missions);
cadre institutionnel relatif & la communication des personnels. Un plus
grand réle d'animation et de coordination nationale & développer sur
quelques thématiques prioritaires définies conjointement avec l'Etat.
ANRS MIE : renforcer la coordination avec Europe
Clarification des réles des institutions et renforcement de la coordination
nationale
Procédures et exercices de crises par anticipation

Simplification des processus administratifs, et mise en responsabilité des
opérateurs

Santé publique France (SpF)

Organisation Mise en place d'un centre opérationnel de crise interne deés le 13 janvier
interne et 2020

ajustements  Constitution d'une équipe projet Covid transversale chargée de
coordonner la production interne (expertise, indicateurs, publications,..)
en appui a la décision
Elaboration d’un programme de travail transversal intégré « Covid-19»
intégrant le recours & de 'expertise externe qui a été mis & jour sur la
durée.

Production de formats de publication adaptés et rapides (BEH rapides,
Points épidémiologiques nationaux et régionaux, tableaux de bord de
data visualisation...)

Adaptation des programmes de travail 2020-2021 et 2021-2022.
Renforcement de programmes internes transversaux (santé mentale,
inégalités sociales en santé, santé environnementale et changement
climatique, numérique en santé...).

Contribution aux organismes internationaux, notamment aux travaux de
ECDC et de 'OMS
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Santé publique France (SpF)

Leviers Echanges directs

Participation et contribution aux travaux du Conseil scientifique sans en
étre membre

Confiance entre les institutions : culture de collaboration et existence de
partenariats permettant de mobiliser les complémentarités de facon
réactive

Mobilisation de réseaux d'acteurs existants des le début de la pandémie.

Existence préalable de processus et méthodes de travail établis pour
répondre aux alertes et urgences.

Dynamique transversale

Périmeétre des missions de 'Agence : continuum d’'expertise métier sur
les champs surveillance - expertise - prévention - réponse renforcant la
robustesse des productions en appui & la décision ;

Organisation de 'Agence : positionnement national et territorial
(cellules régionales) permettant une approche a maille fine ainsi que
'homogénéité des méthodes de surveillance sur tout le territoire.

Possibilités de recrutements en CDD

Partage des bonnes pratiques a l'échelon international (réseau des
agences nationales de santé publique, IANPHI)

Freins Des organisations & penser et adapter sur la durée de la crise,
notamment pour assurer la mobilisation de ressources dans la durée

Articulation avec les conseils et comités ad hoc (besoin de clarifier les
statuts de chacun)

Manque de coordination et de lisibilité des périmetres d'expertise
interagences et opérateurs.

Coordination tardive de la commmunication.
Communication/prévention.
Interaction avec les acteurs de la recherche & mieux articuler.

Propositions  Coordination et pilotage stratégique interministériel, favoriser un travail
collectif

Mise en place d'une instance de coordination de l'expertise interagences
sanitaires

Intégration des parties prenantes aux processus de prise de décisions.

Acculturation du public et mise en ceuvre plus systématique de
démarches participatives pour renforcer le dialogue avec la société
Développer davantage une recherche opérationnelle pour l'aide a la
décision, l'implémentation et l'évaluation des solutions et options de
gestion.

Anticipation et consolidation de Sl de crise ; préservation des
investissements réalisés pendant la pandémie de Covid

Inscription dans une démarche de santé globale et mondiale
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Organisations professionnelles

College de médecine générale

Organisation Maintien de l'organisation habituelle.
|n‘tertne et . Sollicité par la HAS pour les réponses rapides
ajustements L . L : I A
justeme Création d'une page internet dédiée (Coronaclic), mobilisation de 2 a 3
ETP, 30 k visites/jour au début de la mise en ligne (1 930 k pages vues

depuis le 15 mars 2020, en date du 11 décembre 2022)
lecmg fr/coronaclic

Leviers Légitimité du CMG dans le paysage
Appui de collaborations antérieures

Freins Sollicitations multiples en urgence (tri)
Difficulté pour trouver des informations & jour
Un certain corporatisme professionnel
Manque de données sur l'activité des MG en temps réel

Propositions Préciser les roles de chacun des acteurs pour éviter la confusion
Ajuster les informations en fonction des cibles

Conseil national professionnel - médecine intensive réanimation

Organisation Pas d'organisation spécifique en dehors de la cellule de crise, mais
interne et beaucoup d’'échanges informels

ajustements  \ise en place d'une cellule de communication. Besoin de communiquer
aupres du public, notamment sur des questions éthiques

Post-crise : engager une réflexion sur la prise en charge des malades et
les questions éthiques en contexte de pandémie

Leviers Relais d'information au niveau local
Echanges directs réguliers avec la direction du CHU et le statut d'expert
renforcé

Freins Absence de sollicitation du ministére de la Santé pendant la crise

Aucune sollicitation du CS

Pas de relation avec les autres sociétés que la SRLF (sauf SFAR) ni avec
les organes de recherche

Absence d'agilité de la recherche (culture de l'entre-soi)

Difficultés d’inclure tous les patients des services de réanimation en
raison de 'absence des autres personnels de recherche.

Propositions  Organisation moins verticale, plus souple et opérationnelle de la
recherche.

Mieux prendre en compte l'expertise collective de terrain
Capitaliser ce qui a été fait (Retex)
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Ordres des professionnels de santé

Organisation Début de crise : participation a la cellule de crise DGS

interne et Réle de « courroie de transmission » entre les autorités et les
gjustements  rofessionnels. Relais d'informations. Expertise juridique (en réponse &
linflation des textes réglementaires)

Alerte sur des situations d’'urgence
Création de cellules de crise interne (CNOSF)

Lutte contre la désinformation. Dépot de plaintes et/ou procédures
disciplinaires

Leviers Fluidité des réponses rapides

Des enseignements tirés des précédentes crises (ex. implication des MG
pour la vaccination)

Meilleure collaboration podologues/hopital (pour assurer la continuité des
soins urgents)

Freins Mobilisation insuffisante des ordres professionnels
Invisibilité du champ de la réadaptation et des métiers de la prévention
Informations contradictoires

Manque de communication des ordres et des organismes d’expertise sur
la désinformation

Des tensions entre professions
Absence de Retex avec le ministére de tutelle

Propositions  AmMéliorer adéquation entre expertise et niveau opérationnel.

Ameéliorer la communication pour délivrer des informations pertinentes,
mais non affolantes

Société francgaise d’anesthésie et de réanimation

Organisation Accélération de la rapidité et du volume de productions
interne et

! Priorité Covid-19 : arrét de tous les autres sujets en cours jusqu’en 2021
ajustements

Veille documentaire permanente sur tous les sujets
Sollicitations ponctuelles de la DGS

Auto-saisines a partir des remontées du terrain : sujets éthiques
Organisation interne pour répondre aux médias
sfar.org/covid-19

Leviers Fonctionnement en réseau et mobilisation des groupes de travail
internes a la SFAR

Pouvoir réunir tous les acteurs autour de la table avec les décideurs.
Organisation de webinaires avec les professionnels
Visibilité de leurs supports diffusés via Internet

Disparition des gouvernances administratives dans les hépitaux pendant
le confinement (reprise en main par les médecins)
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Société francgaise d’anesthésie et de réanimation - Suite

Freins

Propositions

Gérer la masse d'informations

Structurer les canaux d'information remontants et descendants en
dehors des crises

Maintenir des réunions d’'échange direct avec les agences et le ministere
en situation de crise. Améliorer la littératie en santé de la population et
des médias

Société francaise de gériatrie et de gérontologie

Organisation
interne et
ajustements

Leviers

Freins

Propositions

Mise en place d'une cellule de veille : réactivité et dynamisme : réunion de
crise hebdomadaire.

Réalisation d'enquétes descriptives sur plusieurs cibles (résidents,
familles, professionnels)

Mise en place des hotlines gériatriques sur les territoires pour
répondre aux sollicitations des médecins généralistes et des médecins
coordonnateurs d’'EHPAD.

Lanceurs d'alerte

Stratégie de communication interne et relations avec les médias
Retex interne et formalisé

sfgg.org/member content/actualites-covid-19

Présence dans les territoires. Relais aupres des patients et des directions
d'établissement

Liens avec les ministeres, les agences, le Conseil scientifique, la presse
généraliste et médicale

Difficultés pour réaliser des études observationnelles (refus de 3 projets
de recherche)

Des ARS dépassées dans certains territoires (pas de vision terrain)
Rigidité des systemes

Traitement médiatique délétéere

Des recommandations nationales inappropriées

Arrivée trop tardive des recoommandations en direction des Enpad

Mieux prendre en compte l'expertise de terrain.
Favoriser les échanges de pratiques a l'échelle d'un territoire
Mieux identifier les besoins de la population
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Société francaise de pédiatrie

Organisation
interne et
ajustements

Leviers

Freins

Propositions

Constitution d'un groupe d’experts des maladies infectieuses
Veille et analyse de la littérature

Lancement d'études d'impact dés le début de crise sur les mesures de
confinement

Recueil d'information sur le terrain
wwuw.sfpediatrie.com/actualites/covid-19

Echcmges avec leurs homologues anglais et européens

Les membres des groupes de travail sont des professionnels qui exercent
dans des lieux différents (lien ville-hopital)

Mobilisation de ce réseau

Défi de la masse d'informations disponibles
Difficultés liées au sujet de la vaccination

Maintenir le lien ville-nopital

Renforcer le lien avec des groupes d'usagers non-lobbyjistes (risque de
violence)

Améliorer la coommunication des professionnels de santé (bienveillance)

Société frangaise de santé publique

Organisation
interne et
ajustements

Leviers

Freins

Propositions

Absence d'auto-saisine

Sollicitation des membres de la SFSP pour la gestion des services au
quotidien

wwu.sfsp.fr/content-page/item/16196-ressources-sur-le-covid-19

Qualité des données et du systeme d'alerte de SpF

Mobilisation difficile de la SFSP pendant la période

La santé publique a été ramenée & une activité purement hospitaliere,
voire restreinte aux services de réanimation, excluant de fait toutes les
autres activités

Manque de vigilance sur les risques de ['apres-Covid-19
Manque de temps et de moyens
Manqgue de clarté du role de chacun

Considérer la dimension plurielle de la santé
Prendre en compte ['ensemble des dimensions de la crise
Engager un travail pédagogique
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Société de pathologie infectieuse de langue frangaise

Organisation
interne et
ajustements

Leviers

Freins

Propositions

Gros investissement du CA
Aide aux professionnels de terrain

Visioconférences hebdomadaires avec des professionnels/newsletter/
FAQ

Travail avec un communicant pour ameéliorer leur stratégie de
communication

Retex Spilf par le biais d'un webinaire
wwuw.infectiologie.com/fr/covid-19.html

Ressources internes (1 membre également uwebmaster)
Solidarité et confiance mutuelle au sein du groupe
Appui sur les réponses rapides Covid long. Format apprécié

Interaction avec la Coreb (coordination opérationnelle risque épidémique
et biologique)

Manque de clarté sur articulation HCSP-HAS
Pas de recherche coordonnée efficace au niveau national

Aucune recherche en soins primaires

Faire face aux injonctions des ARS rapidement changeantes (logique
descendante)

Multiplicité des comités et task force avec des redondances

Coordonner les organismes pour éviter qu'ils ne soient sur le méme sujet
Eviter les divergences d'avis

Besoin d'une expertise scientifique et d'une expertise logistique du terrain
Développer la coordination de la recherche

Représentants des usagers

Aides

Organisation
interne et
ajustements

Leviers

Freins

Propositions/
axes
d’amélioration

Participation aux formations de ' AP-HP pour permettre dépistage a
domicile

Approche communautaire
Participation & des projets de recherche

Initiatives locales ont permis de faire de la réduction des risques dans
les centres d’hébergement

Développement des actions en ligne/numériques

Mangue de sollicitation des associations de représentants d'usagers
Manque de coordination au niveau national

Intégration de la démarche communautaire comme une intervention
de référence
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#AprésJ20 (Association Covid long France)

Organisation Création pendant la crise.
interne et Forte activité sur les réseaux sociaux par la mobilisation de patients
ajustements avec des symptdémes « Covid long »

Volonté de collaborations avec les professionnels de santé pour une
coconstruction des savoirs fondés sur 'evidence based médecine
(EBM) et la narrative based medicine (NBM).

Participation au financement de la recherche et au design d'études,
mais aussi de publications scientifiques

Création d'un site internet d'information pour les malades, aidants et
le grand public et d'un chatbot pour répondre aux questions

Plaidoyer aupres des différentes institutions (OMS, ANRS, HAS, ARS,
etc.)

Mobilisation d'une équipe de patients et aidants bénévoles, batisseurs
de projets, autour des 4 axes : Reconnaissance/Recherche/Soins
Communication

Création d'un réseau de patients partenaires au niveau régional

Leviers Forte mobilisation des membres de ['association et mise & profit de
leurs compétences diverses (recherche, communication, networking,
etc.)

Les nouvelles formes de communication numérique ont permis de
rassembler (connecter) les patients du monde entier qui ont été
les premiers & alerter sur la maladie et qui aident chaque jour &
documenter par du partage d'informations

Interactions avec les organismes d'expertise et de recherche
Conseil d'experts en santé participative

Profil de patients et aidants bénévoles ayant chacun des
connaissances et un niveau d'expertise spécifique

Freins Manque de commmunication des ARS
Les travaux de la HAS ne sont pas suffisamment connus
Décalage entre les connaissances et la réalité de terrain

Mangue de prise en compte du Covid long dans les politiques de santé
publique en France par le ministére de la Santé (pas de cormmunication
sur les risques de CL ni de prévention sur le CL)

Avis consultatif recommandé des associations, maisiln'y a pas de
réelles co-décisions entre les acteurs de santé. Les prises de décisions
relevent encore trop souvent d'un déséquilibre entre les différentes
parties prenantes

Propositions/ Faire vivre la démocratie sanitaire

a,xes - . Améliorer la confiance patients-soignants

d’amélioration o . .
Davantage prendre en compte Uexpérience acquise par les patients
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Conseil national consultatif des personnes handicapées (CNCPH)

Organisation Mise en place d'un dispositif en distanciel pour toutes les réunions
interne et des commissions thématiques, du comité de gouvernance et des
ajustements assemblées plénieres du CNCPH

Le reglement intérieur du CNCPH prévoit par ailleurs une procédure de
consultation exceptionnelle par voie dématérialisée

Création d'une plateforme de recensement des initiatives solidaires
locales

Appui dans la création de supports d'information en Facile & lire et a
comprendre

Interpellation sur 'accés aux soins et le tri des patients

Pas de saisine des administrations et des ministeres sur ['acces aux
vaccins, sur la fermeture des établissements

Leviers Remontée aupres des ministeres concernés des difficultés de terrain
rencontrées lors de la crise via le Secrétariat général du Comité
interministériel du handicap

Présence de hauts fonctionnaires au handicap et a l'inclusion au
sein des ministeres : relais d'informations, de consultations et de
coordination

Poursuite des travaux du CNCPH ainsi que de la collaboration avec les
autres acteurs (administrations, cabinets, parlementaires partenaires,
etc.) gréce A la génération des visioconférences

La mise en place rapide des prestations d'accessibilité en distanciel

Participation & des réunions ministérielles dédiées & la crise

Freins Epuisement de certaines personnes, lié & une surcharge d'activités

Défaut de fonctionnement de la démocratie sanitaire (manque de
saisines et de consultations sur des textes réglementaires et législatifs)

Autre frein : acces au numérique : la fracture numeérique a été un frein
pour certaines personnes, ce point a été tres peu discuté

Propositions/ Renforcer la participation effective des personnes handicapées dans
axes l'expertise collective et la prise de décisions les concernant
d’amélioration . . ) : L
Déployer les moyens nécessaires pour garantir cette participation
Renforcer le role des associations représentantes des personnes
handicapées et leur famille
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Conseil national des personnes accueillies (CNPA)

Organisation Forte mobilisation des délégués pour apporter des réponses aux
interne et personnes d la rue (réle opérationnel)
ajustements Role de lanceur d'alerte auprés des autorités locales (préfets, maires)

Dématérialisation des réunions du CNPA (1" fois)
Augmentation des sollicitations du CNPA depuis la crise

Leviers Bon fonctionnement des relations de travail déja installées (ex avec la
Dihal)

La crise a montré aux travailleurs sociaux que les personnes pouvaient
étre autonomes

Des expérimentations locales réussies avec certaines administrations
(CAF ou CPAM notamment)

Freins Ecarts entre les décisions nationales et la mise en ceuvre locale avec
des disparités territoriales importantes

Durcissement des relations avec les professionnels dans les structures
sociales

Augmentation de la maltraitance institutionnelle
Difficultés pour repérer les « vrais experts » dans les médias
Communication anxiogene

Propositions/ Mieux tenir compte de la parole des personnes concernées dans

axes l'élaboration des décisions publiques
d’amélioration

Conférence Nationale de Santé (CNS)

Organisation De nombreuses auto-saisines
interne et Mise en place d’une procédure d’'urgence, raccourcissement des
ajustements processus et nouveaux formarts
Le fonctionnement en visio a permis de démultiplier les temps
d’échange

Rythme de fonctionnement qui doit rester exceptionnel

Leviers Renfort de certaines coopérations (ex. avec FAS)

La CNS a gagné en visibilité, via notamment son rapport sur la
démocratie en santé

Articulation renforcée entre les instances de démocratie en santé (CNS,
CRSA, CTS)

Freins Insuffisante mobilisation des instances de démocratie en santé par les
autorités

Absence d’'articulation entre organes d’expertise scientifique et
expertises issues de la démocratie en santé

Epuisement des acteurs

Propositions/ Poursuivre la mobilisation de tous les acteurs et mettre en ceuvre les

axes ) préconisations du rapport sur la démocratie en santé
d’amélioration
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France Asso Santé (FAS)

Organisation Existence d'un processus d’expertise en urgence
interne et Organisation de webinaires (questions/réponses)
ajustements

Retex interne

Aide au développement de TousANntiCovid, participation & la
mise en place de mesures sociales de protection des personnes, &
l'établissement d’'une liste de personnes A haut risque sanitaire, etc.

Leviers Des échanges fluides et des relations de proximité avec les pouvoirs
publics, instaurées avant la crise

Les relations interpersonnelles ont permis de rester impliqué et
de permettre & France Assos Santé de jouer son réle de force de
proposition auprées des décideurs (Ministere, CNAM)

Freins 'expertise des représentants de patients et des associations n'a pas
été prise en compte par 'expertise scientifique

Pas de sollicitation institutionnelle

Les textes ne suffisent pas a garantir la démocratie en santé en temps
de crise

Regret des controverses scientifiques

Propositions/ Nécessité de s'appuyer sur les associations agréées
axes

; - . Redonner de la place aux territoires et & la gouvernance territoriale
d’amélioration

Fédération nationale des associations de retraités et préretraités (FNAR)

Organisation Participation au Retex CNSA, HCFERAR, FAS

interne et Enquétes auprés des adhérents
ajustements
Leviers Transmission d'informations de France Assos Santé (FAS)

Apres la période initiale de sidération, le CA a recommencé d se réunir
Envoi de questionnaire aux adhérents pour collecter de 'information

Freins La mission d'alerte n'a pas fonctionné, car les représentants sont
restés chez eux (peur), lors de la période initiale. Distanciation du lien
avec les bénévoles

Fonctionnement des conseils de vie sociale impossible

Difficulté de recrutement de nouveaux bénévoles et épuisement des
«anciens »

Informations « tres brouillées » et anxiogenes
Multiplicité des agences rend la lecture complexe

Propositions/ Mutualiser les ressources (ex. Inter-CVS)
axes
d’amélioration
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Association nationale des familles des enfants victimes du PIMS Covid

Organisation Création de 'association en mars 2021
interne et Mobilisation des médias, des élus et des administrations locales
ajustements

Participation aux travaux de la HAS (réponses rapides)

Organisation de 'accueil, de ['écoute, du soutien et de ['orientation des
familles

Contribution & la prévention au sein du grand public en diffusant les
informations sur les symptdmes précoces des cas de PIMS Covid

Leviers Echanges avec linternational et les autres associations de patients
Covid via les réseaux sociaux

Acquisition de compétences via la lecture d'articles scientifiques

Freins N'ont pas travaillé avec les organisations professionnelles
Epuisement physique et mental
Manque de soutien psychologique pour les enfants et les familles

Propositions/ Mise en place d’'un recensement des enfants atteints de Covid long et

axes . d’'une cohorte de « Covid long pédiatrique »

d'amelioration Information plus largement des professionnels de santé sur le Covid
long pédiatrique pour une prise en charge adaptée

Association de patients atteints de maladies rénales (Renaloo)

Organisation Diffusion d'informations, recommmandations et conseils aux patients
interne et Organisation de visios de soutien et de partage d'information (3 par
ajustements semaine durant les premiers mois de crise, puis 1 par semaine)

Plaidoyer aupres des pouvoirs publics autour de la protection des
groupes vulnérables

Mobilisation dans les groupes de travail et auprées des pouvoirs publics.
Interactions et participation aux comités ad hoc

Veille sur les publications internationales, mais également sur les
réseaux sociaux

Participation & la recherche

Leviers Usage des outils web et réseaux sociaux pour diffuser linformation

Echanges avec des groupes de patients & linternational en particulier
sur vaccins et traitements

Acquisition de compétences en communication et infographie

pour mieux transmettre les messages aux patients et étre relais
d’'informations

Rapprochement avec COVIREIVAC et 'ARNS-MIE
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Association de patients atteints de maladies rénales (Renaloo) - Suite

Freins

Propositions/
axes
d’amélioration

Application difficile des décisions et recommandations sur le terrain

Défaut d'appui des sociétés savantes d la mise en ceuvre des
recommandations

Encourager le role de médiation des agences d’expertise

Travdiller sur 'évaluation de la mise en oeuvre des recommandations
et sur les leviers pour laméliorer

Améliorer la transparence des données concernant les publics
vulnérables en situation de crise sanitaire

Seintinelles

Organisation
interne et
ajustements

Leviers
Freins

Propositions/
axes
d’amélioration

Continuité de l'activité
Participation a deux recherches sur la Covid
Davantage de disponibilités en raison du confinement

Proximité et établissement de relations de confiance
Remise en place de mécanismes verticaux

Disposer d'une science « moins verticale » pour permettre a la
population d'avoir davantage confiance

Organismes étrangers et internationaux

Institut national d’excellence en santé et en services sociaux (INESSS)

Organisation
interne et
ajustements

Mise en place d’'une cellule d’excellence scientifique un mois avant la
crise

Cellule de crise

Veille bibliographique

Redéploiement de toutes les équipes sur les sujets Covid-19 et
recrutement d'experts extérieurs

Adaptation des méthodes de maniere a produire rapidement
(réponses rapides), mais avec un processus de qualité

Evaluation de lorganisation et de la gestion de la crise par une équipe
d'évaluateurs externes
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Institut national d’excellence en santé et en services sociaux (INESSS) - Suite

Leviers Membre du comité de gestion de crise ministériel = vision des besoins et
donc anticipation des demandes

Rapport de confiance s'est installé avec les décideurs

Réactivité et fiabilité de ['INESSS (processus de qualité pour la
sécurisation des productions)

Acces aux bases de données en santé
Capacité a mettre ses compétences au service de lintérét général
Partenariat avec des chercheurs universitaires sur 'exploitation des

données
Freins Surcharge de travail : épuisement des équipes
Propositions/ Voir a 'évolution des méthodes agiles pour répondre G des besoins
axes décisionnels urgents, tout en évitant de reproduire les méthodes et le

d’amélioration  fonctionnement mobilisés dans lurgence pour des projets d'évaluation
qQui ne nécessitent pas des réponses urgentes
Besoin de la pluralité des postures et des expertises (clinique,
meéthodologique, etc.)

The National Institute for Health and Care Excellence (NICE)

Organisation Ajustement de ['organisation tout au long de la pandémie

interne et Au début de la pandémie, les sujets relatifs & la Covid -19 ont été

ajustements priorisés et la moitié des effectifs du NICE a été mobilisée sur ces
themes

Raccourcissement des étapes des processus de travail pour accélérer
la production de recommandations

Mises en place d’'équipes transversales rassemblant toutes les
compétences requises pour traiter des themes relatifs & la Covid-19.
Chagque membre de ces équipes était responsable de la validation et
de 'assurance qualité pour son champ d'expertise

Ajustement des formats des productions

Processus de validation inchangé, mais a impliqué moins de membres
et s'est centré sur les points clés

Leviers Implication dés le départ dans les discussions avec le ministere, les
autres organismes de santé publique et de la recherche

Coopération : mutualisation avec les équipes australiennes.

Utilisation de lintelligence artificielle (IA) dans le processus de sélection
bibliographique

Agilité et adaptation de l'organisation
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The National Institute for Health and Care Excellence (NICE) - Suite

Freins

Propositions/
axes
d’amélioration

Sollicitations limitées des représentants de patients/usagers lors des
phases initiales de la pandémie

Enjeu de l'acces aux données

Promotion des interactions et coopérations entre organismes
d'expertise a l'international

Organisation mondiale de la Santé (OMS)

Organisation
interne et
ajustements

Leviers

Freins

Propositions/
axes
d’amélioration

Activation d'un Comité d'urgence chargé d'émettre des avis au DG et
d'une procédure d'urgence

Changement d'échelle par rapport a d'autres crises. Activation de
'équipe de gestion de crise des Nations unies

Mise en place d'une plateforme de consultation technique (800
cliniciens) et formation de plus de 6 millions de collaborateurs

Mise en place d'un programme de recherche

Des procédures d'urgence standardisées qui existaient déja
Des équipes d'experts mobilisables rapidement
Adaptation de procédures existantes

Approche communautaire et culture du suivi des contacts dans
certains pays en développement (expérience Ebola)

Existence de réseaux d'experts

Agrégation de nombreux indicateurs pour mesurer 'état de
préparation des pays dont certains n'étaient pas pertinents

Absence d'une approche dynamique pour mesurer la préparation des
pays de fagon adéquate

Manqgue d'approche multidisciplinaire dans les pays développés

Enjeux de coopération internationale

Développer les approches de gestion des risques et les exercices de
simulation sur le terrain

Nécessité d'une épidémiologie de terrain, multidisciplinaire. Prendre en
compte les aspects bio-statistiques et les sciences sociales pour pouvoir
prendre des décisions et faire des projections
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ABM
AMM
ANRS-MIE

Anses

ANSM
ARS
ASN
CARE
CASA
CASAR

CASF
CESE
CEU
CLCG
CMG
CNAM
CNR

CNR-VIR

Agence de la biomédecine
Autorisation de mise sur le marché

Agence nationale de recherche sur le sida et les hépatites virales -
Maladies infectieuses émergentes

Agence nationale de sécurité sanitaire de l'alimentation, de
environnement et du travail

Agence nationale de sécurité du médicament et des produits de santé
Agence régionale de santé

Autorité de sGreté nucléaire

Comité analyse, recherche et expertise

Comité d'animation du systéme d'agences

Centre d'appui aux situations d'urgence, aux alertes sanitaires et & la
gestion des risques

Code de l'action sociale et des familles

Conseil économique, social et environnemental
Conseil pour l'engagement des usagers

Comité de lutte contre la grippe

College de la médecine générale

Caisse nationale de 'Assurance maladie
Centre national de référence

Centre national de référence des virus des infections respiratoires
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CcspP Code de la santé publique

CTV Commission technique des vaccinations

DGCS Direction générale de la cohésion sociale

DGS Direction générale de la Santé

DREES Direction de la recherche, des études, de 'évaluation et des statistiques
EBM Evidence Based Medecine

EFS Etablissement francais du sang

EHESP Ecole des hautes études en santé publique

EMA European Medicines Agency

EPA Etablissement public & caractére administratif

EPIC Etablissement public & caractere industriel et commercial
ESSMS Etablissements et services sociaux ou médico-sociaux
GIS Groupement d'intérét scientifique

HAS Haute Autorité de santé
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NICE
OMS
SAGE
SFGG
SFP
SHS
SpF
SPILF

The National Institute for Health and Care Excellence
Organisation mondiale de la Santé

Scientific Advisory Group for Emergencies

Société francaise de gériatrie et gérontologie

Société francaise de pédiatrie

Sciences humaines et sociales

Santé publique France

Société de pathologie infectieuse de langue frangaise
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