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Le partage et la diffusion des données
et resultats scientifiques

Dominique Vuillaume

Afin d’ apporter au lecteur quel ques points de repéeres sur la philosophie de cette intervention,
il me semble utile, en guise d’introduction, de resituer les activités d’ expertise collective de
I"Inserm par rapport aux diverses formes de transfert et d’ échanges de données scientifiques
évoguées dans ce séminaire organisé a l'initiative de la commission scientifique n° 7
del'IRD.

Lorsqu’on s'intéresse aux faits générateurs des activités de recherche dans les pays industria-
lisés, il est habituel de scinder la vie scientifique en deux domaines connexes mais néanmoins
distincts du point de vue des logiques d action. D’un c6té, les activités de recherche fondées
sur la dynamique interne de la science et qui s organisent schématiquement autour d’ une fina-
lité de connaissance avec, pour forme habituelle d expression, la publication dans les
meilleures revues internationales et la reconnaissance par les pairs. D’un autre c6té, des acti-
vités scientifiques évidemment articulées aux précédentes mais engendrées par des demandes
externes a la communauté scientifique stricto sensu et qui s'inscrivent dans le vaste champ de
la valorisation des activités de recherche au service des acteurs économiques, sociaux et poli-
tiques : recherche-développement, transferts de techniques et de méthodologies issues de la
recherche, consultances individuelles, expertises, missions d appui technique, protocoles
d’ évaluation, etc.

II me semble qu’une part importante des sujets abordés dans ce séminaire concerne soit des
échanges de données scientifiques al’intérieur de la communauté des chercheurs (en tant que
ces échanges constituent un des ressorts essentiels de la dynamique interne de la science), soit
des transferts de données vers des utilisateurs externes mais généralement proches par leur for-
mation des chercheurs et de leurs référentiels habituels.

De ce point de vue, les activités d’ expertise collective, dans I’ expérience que nous en avons a
I"Inserm, présentent trois particularités qui en font presque un « cas limite » dans le domaine
du partage des données scientifiques :

o tout d'abord, les demandes d’ expertise collective émanent presque toujours d’ acteurs éco-
nomiques et sociaux situés clairement a |’ extérieur de la communauté scientifique : pouvoirs
publics (administrations centrales, agences spécialisées), organismes de protection sociale,
mutuelles, fédérations professionnelles... ;

0 ensuite, les référentiels a partir desquels ces différents acteurs questionnent I’ Inserm sont
généralement treés éloignés des référentiels scientifiques del’ Institut, ce qui pose des problémes
réels de traduction et d’ appropriation de la demande ;

o enfin, les données scientifiques qu’il s agit de partager avec les partenaires demandeurs
sont des données particulierement complexes puisqu’il s'agit d’ un ensemble de résultats
scientifiques issus de différentes disciplines et synthétisés dans une optique d'aide a
la décision.

On trouvera, dans le tableau ci-apres, une illustration de ce positionnement particulier de I’ ex-
pertise collective qui explique, du méme coup, la nécessité pour I'Inserm d’ organiser avec
beaucoup de méthode et de rigueur la procédure d’ expertise pour qu’ elle soit réellement utile

aux partenaires demandeurs.
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Tableau | - Positionnement des activités d’expertise collective
par rapport a diverses formes d’activité scientifique

Contexte intellectuel
0

Référentiel du(des) demandeur(s) par rapport au référentiel des chercheurs

v Faits générateurs
de I'activité scientifique

Proche
* Homogénéité de I'offre et de la demande
Interactions directes

Eloigné

® Hétérogénéité de l'offre et
de la demande
Médiations nécessaires

Recherches fondées
sur la dynamique interne
de la science

Demande = autres chercheurs

O Recherches disciplinaires
et publication des résultats

0 Cession, troc, échanges de données
et de matériel entre chercheurs

[0 Recherches interdisciplinaires
et multidisciplinaires

Demandes externes par rapport
a la dynamique propre
de la science

v

Champ de la valorisation
de la recherche

O Recherches collaboratives
associant laboratoires publics
et laboratoires privés

O Consultance individuelle

[0 Recherches/études pour les PME

0 Recherches/études pour
les administrations publiques

O Expertises collectives

O Transferts de données, de techniques,
de méthodes

Sources : groupe de travail OST sur les rapports entre politiques publiques et recherche publique.

L'expertise collective : pourquoi ?

La mise en place, depuis 1993, des activités d expertise collective a I’ Inserm résulte de plu-
sieurs constats.

L'accroissement considérable de I'information scientifique

Cet accroissement est particuliérement sensible dans les domaines couverts par la recherche
biomédicale et en santé ; il concerne au moins autant les flux d’informations amonts ou inter-
médiaires (données de base, matériel biologique, concepts, outils méthodol ogiques, techniques
de laboratoires) que les flux proprement avals (résultats publiés).

Quoi gu'il en soit, la croissance réguliére du volume des données issues de la recherche - et
dont latraduction la plus visible est |a publication continue et a haut débit des travaux les plus
divers - pose des problémes inédits.

A I'intérieur de lacommunauté scientifique, il devient de plus en plus difficile, méme pour des
chercheurs de trés bon niveau, d' accéder aune vision claire et pertinente de I’ état de la science
et de ses évolutions prévisibles sur un sujet donné, dés lors que ce sujet n'est pas celui sur
lequel ils se sont spécialisés mais concerne des domaines connexes pourtant utiles al’ orienta-
tion de leurs propres activités.

A |’extérieur de la communauté scientifique, I’intensification de la production de recherche
défie les capacités d’ analyse et de synthése d’ un treés grand nombre d’ acteurs et d’institutions
qui ont pourtant besoin, a intervalles réguliers, de faire le point des connaissances acquises
pour éclairer la composante scientifique des questions auxquelles ils doivent faire face (en
termes de décision et d’ action).
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La multiplication des situations d’urgence pour les décideurs

Dansle champ de la santé publique, le poids de |’ urgence s’ est trés clairement accru depuis une
guinzaine d' années, en particulier du fait de I’ émergence de nouveaux risgues sanitaires (épi-
démie de SIDA, hépatites B et C, maladies a prions) ou de laréévaluation collective de risques
plus anciens (amiante, plomb...).

Ces évolutions ont accru la contradiction objective entre le temps long de la recherche (de 5 a
15 ans pour I’ acquisition de résultats dans des domaines nouvealx) et le temps court de la déci-
sion et de |’ action (quelques moais) ; I’ expertise collective est une des fagons de tempérer cette
contradiction en soutenant I” hypothése qu'il est possible d' apporter aux décideurs des éléments
de réponse a partir du gisement des connaissances existantes dans des délais raisonnables (de
10 & 12 mois) sans le renvoyer automatiquement a d’' hypothétiques recherches ultérieures.

La dimension multidisciplinaire des problémes rencontrés par les décideurs

Laplupart des problémes rencontrés par les acteurs du systéme de santé sont multidimensionnels
la ol la recherche est, le plus souvent, monodisciplinaire en raison des mécanismes inévitables
de spécialisation des activités scientifiques. Laencore, I’ expertise collective s affirme comme un
levier intéressant pour tempérer ces décalages de perspective en s attachant a mobiliser un col-
lectif d’ experts multidisciplinaires en vue d’ une synthése transversale (' est-a-dire pluri-facettes)
des connaissances disponibles adaptées aux besoins du partenaire demandeur.

L'expertise collective : comment ?

Les aspects organisationnels

Dés le démarrage des activités d’ expertise collective en 1993, I’ Inserm amis en place une cel-
lule des expertises collectives placée au sein du Département du partenariat pour le dévelop-
pement économique et social (DPES) del’ Institut. Par la suite, et compte tenu de la croissance
des demandes d’ expertise collective, I'Inserm asuscité, par appel d' offres dés 1995, la création
de deux unités de service (les services communs n° 14 et 15) spécialement dédiées a cette acti-
Vvité ; ces unités sont autonomes mais restent fortement reliées a la Direction générale de
I'Institut atravers le DPES. Deux considérations ont motivé ces choix organisationnels :

0 une expertise collective n' est pas seulement la distribution d’ articles (tirés des bases de don-
néesinternational es) a des experts qui vont en discuter entre eux au cours de quel ques réunions
amicales. Cette opération, pour étre véritablement productive, nécessite de la part du maitre
d’ cauvre un savoir-faire spécifique qui doit trouver I’ appui d'un support administratif et tech-
nique. Ce savoir-faire spécifique concerne, par exemple, la recherche et I’ organisation de la
bibliographie devant servir de base aux experts, la sélection des articles pertinents, I’ éabora-
tion d'un chemin critique d’'analyse, I’ organisation et I'animation des réunions ains que la
mise en forme des rapports finaux ;

o la phase d'instruction d’'une expertise passe par de multiples échanges avec le partenaire
demandeur, afin de parvenir & une compréhension précise de la question posée et de ses moti-
vations sous-jacentes. Le DPES, compte tenu de sa connaissance des partenaires de I’ Institut
et de son expérience des autres formes de collaboration avec ceux-ci, est particulierement bien
placé pour faciliter les contacts avec les partenaires dans la phase d’instruction des expertises
ainsi, d'ailleurs, que pour le suivi de leurs résultats.
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Méthodologie de mise en ceuvre

Avec lerecul dont on dispose aujourd’ hui, on peut identifier six grandes étapes danslamise en
oavre d une expertise collective.

L e tableau ci-dessous résume les caractéristiques principales de ces six étapes.

Tableau Il - Les étapes d’'une expertise collective

Contenu

Objectifs

Difficultés

Premiére étape

La définition conjointe du sujet
a traiter avec le demandeur.

Spécifier les questions
auxquelles I'expertise devra
s'attacher a répondre.

Passer d'un référentiel de
la décision a un référentiel
scientifique et vice-versa.

Deuxieme étape

La recherche bibliographique.

Constituer le corpus
bibliographique de I'expertise.
S'assurer que le corpus est
suffisant pour étayer I'expertise.

Recherche documentaire itérative
multi-base et multidisciplinaire.

Troisieme étape

La constitution du groupe.

Constituer un groupe d’experts
performant (aux compétences
adaptées aux questions a traiter).

Identifier des chercheurs « actifs »
dans la recherche en train

de se faire. Ne pas oublier

des disciplines essentielles.

Quatrieme étape

Les séances de travail
du groupe d’experts
(4 a 5 journées).

Mener a bien les analyses
sectorielles des connaissances.
Soumettre ces analyses

a la discussion collective.

Aider les experts a dépasser
leurs clivages disciplinaires.

Cinquiéme étape

La mise en forme du rapport
final.

Trier les connaissances utiles
pour le partenaire.

Formuler des constats et

des recommandations opératoires.

Parvenir a une synthese vraiment
multidisciplinaire. Discriminer
clairement le prouvé du plausible
et le plausible de l'incertain.

Sixieme étape

Présentation du rapport
au partenaire et diffusion.

Faciliter 'appropriation
et l'utilisation des résultats.

Fixer la limite entre la
responsabilité des résultats
de diffusion de I'lnserm et

du groupe d’'experts et

les « suites & donner »

qui incombent au demandeur.

Comme on le voit, chague étape d’ une expertise collective présente des difficultés particuliéres
dont I'intensité est variable selon les sujets d' expertise et le référentiel du demandeur, ce qui
exige une grande rigueur méthodol ogique tout au long du processus. La premiére étape de dia-
logue avec le demandeur est évidemment clé car il s agit, en fait, de transformer en questions
significatives pour des scientifiques des interrogations motivées par des considérations de ges-
tion (ou de définition de priorités d’ action). Ainsi I'une des premiéres expertises collectives
réalisées par I’ Inserm en 1993 portait sur | es stratégies de vaccination contre lagrippe. Laques-
tion initiale posée par le demandeur était la suivante ; la stratégie actuelle de prise en charge de
lavaccination contre la grippe des personnes &gées de plus de 70 ans est-elle justifiée du point
de vue de la balance colt/bénéfice médical (individuel et collectif) ? Aprés une discussion tres
ouverte avec le demandeur, il a été convenu que la réponse a cette question était conditionnée
par une synthése des connaissances disponibles sur au moins quatre points complémentaires,
situés en amont de son questionnement proprement économique : |e statut immunologique des
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populations concernées, les relations (trés discutées aujourd’ hui) entre &ge et immunité, les
techniques vaccinales actuelles et a venir et leurs performances ; I’ évolution de la couverture
vaccinale et les facteurs conditionnant cette évolution.

Une autre étape déterminante de I’ expertise est celle de la constitution du groupe d’ experts :
I" expérience acquise en la mati ére montre que deux criteres sont essentiels pour obtenir un col-
lectif d’ experts « performant », en regard notamment de la contrainte de délai pesant sur toute
expertise collective (rappelons que I’ ensemble de la procédure doit é&re mené a bien dans un
délai de 8 a 12 mais) : I'activité de publication des experts qui garantit qu’ils se situent bien
dans le flux des recherches les plus actuelles sur le sujet atraiter et qu'ils vont étre, de ce fait,
de plain-pied avec la bibliographie a analyser ; I'indépendance des experts entendue comme le
fait qu'ils ne sont pas partie prenante, au moment de |’ expertise, de groupes de pression
internes ou externes a la communauté scientifique (militantisme et rigueur scientifique faisant
rarement bon ménage).

Signalons enfin que le travail demandé aux experts dans les étapes 4, 5 et 6 exige d’ eux qu'ils
acceptent de franchir deux frontiéres : celle de leurs disciplines respectives pour construire,
ensemble, une vision multidimensionnelle du sujet traité ; celle ensuite qui sépare I’ évaluation
purement scientifique d’ un ensemble de résultats de recherche de I’ évaluation de leurs retom-
bées potentielles pour I'action, de facon a réaliser, pour le partenaire demandeur, un tri de la
connaissance « utile » du point de vue de ses missions ou de ses objectifs.

Les expertises collectives réalisées
par I'lnserm depuis 1993

Depuis 1993, I’ Inserm a mené a bien 24 expertises collectives sur les sujets les plus divers. La
majeure partie de ces expertises a é&té entreprise ala demande des pouvoirs publics (ministéres
de la Santé, du Travail, de I’ Environnement) ou des organismes de protection sociale (caisses
de sécurité sociale, mutuelles). Quelques-unes ont été réalisées a la demande d'industriels du
médicament (6) ou ala suite d’ une auto-saisine (1 cas) ou d' une cosaisine (3 cas).

Au-dela de la diversité des situations et des thémes abordés, il est possible de discerner trois
grandes catégories d’ expertise collective : les expertises collectives relatives a la connais-
sance et al’évaluation derisguesen santé qui sont initiées, le plus souvent, ala demande des
pouvoirs publics ; les expertises relatives a la connaissance, a la prévention et alapriseen
charge de problémes de santé publique, souvent engagées a la demande d’ organismes de
protection sociale ; enfin les expertises d’aide a la définition de stratégies de recherche-
développement, demandées le plus souvent par les industriels du médicament pour éclairer
leurs choix stratégiques.

La liste ci-dessous présente |es expertises collectives Inserm selon ces trois catégories :

Connaissance et évaluation de risques en santé

o Recherches sur la sécurité des greffes et thérapeutiques substitutives (auto-saisine, éditions
Inserm, 1994) ;

o effets sur la santé des différentes formes d’ exposition a1’ amiante (ministére du Travail, édi-
tions Inserm, 1997) ;

o fibresde substitution al’ amiante : effets potentiels sur la santé (direction générale de la Santé
et ministére du Travail) ;
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0 ecstasy : des données biologiques et cliniques aux contextes d'usage (cosaisine
Intercommission 4 de |’ Inserm - ministére de la Recherche, éditions Inserm, 1997) ;

o risgues héréditaires de cancers du sein et de |’ovaire : quelle prise en charge ? (cosaisine
Fédération national e des centres de lutte contre le cancer - Inserm, éditions Inserm, 1998) ;

o plomb dans I’ environnement : quels risques pour la santé ? (ministéres de la Santé et de la
Recherche, éditions Inserm, 1998).

Prévention et prise en charge de problemes de santé publique

o Lagrippe : stratégies de vaccination (assurance mal adie des professions indépendantes, édi-
tions Inserm, 1994) ;

o arthériopathie des membres inférieurs : dépistage et risque cardio-vasculaire (LIPHA Santé,
éditions Inserm, 1994) ;

o rachialgies en milieu professionnel : quelles voies de prévention ? (Fédération nationale de
la mutualité francaise, éditions Inserm, 1995) ;

o SIDA, maladies associées (syndicat national de I’ Industrie pharmaceutique, éditions Inserm,
1996) ;

0 ostéoporose : stratégies de prévention et de traitement (direction générale de la Santé, édi-
tions Inserm, 1996) ;

o §tratégie de traitement et de prévention des méningites bactériennes (mutuelle générale de
I"Education nationale, éditions Inserm, 1996) ;

o prévention des maladies parodontales (mutuelle générale de I’ Education nationale, 1996) ;
0 hépatites virales : dépistage, prévention, traitement (mutuelle générale de I’ Education natio-
nale, éditions Inserm, 1997) ;

o grande prématurité : dépistage et prévention du risgue (direction générale de la Santé, édi-
tions Inserm, 1997) ;

o insuffisance rénale chronique : étiologies, moyens de diagnostic précoce, prévention ? (haut
comité de la Santé publique, éditions Inserm, 1998) ;

o !a migraine : connaissances descriptives, traitements et prévention (mutuelle générale de
I" Education nationale, éditions Inserm, 1998) ;

o carences nutritionnelles : étiologies et dépistage (mutuelle générale de |’ Education nationale,
éditions Inserm, 1999) ;

0 vaccinations : actualité et perspectives (mutuelle générale de I’ Education nationale, éditions
Inserm, 1999).

Aide a la définition de stratégies
o Analyse du potentiel de recherche d’un laboratoire (deux expertises) ;
o imagerie médicale (direction des Hopitaux, éditions Inserm, 1996) ;
- 1re étape « Enquéte sur les sites de radiologie »
- 2 éape « Imagerie en urgence », «Imagerie pour le systéme cardio-vasculaire »,
« Imagerie pour le systéme nerveux central » ;
o troubles fonctionnels intestinaux pour un laboratoire ;
o traitement hormonal substitutif et risque cardio-vasculaire pour un laboratoire.
Cette typologie des expertises collectives peut permettre d’ esquisser les fonctions « sociales »
potentielles de cette nouvelle forme de partage des connaissances, au-dela des besoins immé-
diats du demandeur : la réduction des incertitudes (et corrélativement I’identification des

lacunes de la connaissance et des domaines de recherche a développer) s agissant de |’ évalua-
tion de risques collectifs nouveaux ou en réémergence ; la contribution au nécessaire débat
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social sur les risques admissibles en santé (amiante, plomb, ecstasy) ou |’ acceptabilité sociale
de certains modes de gestion du risgue (risques génétiques de cancer du sein par exemple) ;
I"aide & la mise en place de démarches de surveillance et de prévention pour des pathologies
ou des syndromes dont I’ augmentation constitue, a terme, un véritable défi pour le systéme de
santé (insuffisance rénale chronique ou hépatites B et C par exemple).
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