Lexpert et les politiques de
santé publique

U n chapitre du « Prix du bien-étre V) »
intitulé « Les experts sont ils effi-
caces ? » commence par un développe-
ment sur « les secrets de I'agence du
medicament » | Ces pages auraient pu
nourrir une polémique entre leur
auteur et le directeur général de la nou-
velle agence du médicament. Elles ont
donné naissance a une profonde ami-
tié entre Edouard Zarifian et moi 2.
Notre explication a été directe et la
lettre quil m’a adressée, pour saluer le
travail de 'agence en matiere de déon-
tologie de I'expertise, reste un souvenir
émouvant et précieux. Mais le theme
de l'expertise est demeuré notre sujet
de conversation favori. Nous avions
envisagé un livre de dialogues sur les
relations entre l'expert et le décideur.
C'est en souvenir de ce projet qui n'a
pu aboutir que je me suis senti autori-
sé a accepter la proposition qui m'a
été faite par Frangoise Zarifian et Elisa-
beth Roudinesco, d'intervenir dans ce
colloque sur le theme de « L'expert et
les politiques de santé publique ». Je les en
remercie sincerement.

L'expert et le décideur, le theme n’est
pas nouveau. Il fait écho, depuis
quelques années, au face-a-face tradi-
tionnel entre « Le savant et le politique »,
qui est au coeur de la réflexion sur ce
que Max Weber appelait la « rationali-
sation intellectualiste que nous devons a
la science et a la technique scienti-
ﬁque »3),

Il est vrai que le terrain d’action de I'ex-
pert parait s'étendre continGment au
point de donner l'impression de recou-
vrir celui du politique. Et la santé en
est sans doute le domaine le plus
topique. Pas de problématique de santé
publique sans expert, pas de politique
de santé publique sans agence d’ex-
pertise !

Il est pas inutile, avant d’en examiner les
ressorts et les particularités, de faire un
détour par I'étymologie du mot. La
racine latine, expertus, signifie « qui a
fait ses preuves, qui est éprouve » 4.
Cest donc « I'habileté acquise dans un
meétier » pour reprendre les termes du
Littré qui définit I'expert. Mais I'ambigui-
té de la fonction, entre Science et Pou-
voir, est révélée par la définition du
substantif donnée par le Littré, les
experts sont des personnes qui « ayant
la connaissance acquise de certaines
choses, sont commis pour les verifier et
pour en décider ».

Quelle peut étre, dans ce contexte, la
place de I'expert dans les politiques de
santé publique ? Quels sont les liens
qui l'unissent avec le politique, et plus
largement, avec le décideur ?

Ces questions peuvent étre examinées
sous une triple approche, d’abord celle
des fondements qui mettent en évi-

dence « I'expert nécessité », celle des
tourments qui fait apparaitre « I'expert
menacé » et enfin celle des engage-
ments qui dégage la figure de « l'ex-
pert levier ».

Les fondements :
I'expert nécessité

La médecine présente, a I'évidence, les
caractéristiques d'un domaine appe-
lant I'expertise. Les connaissances scien-
tifiques et techniques y sont si foison-
nantes que la durée de la formation
des médecins est, comme on le sait, la
plus longue des cursus universitaires.
L'expertise médicale ou médico-légale
a d’ailleurs une longue histoire témoi-
gnant de la nécessité pour le juge de
recueillir 'avis des hommes de l'art
pour rendre ses sentences ). Cette
nécessité de I'expertise en santé se tra-
duit par I'établissement d'une relation
ambigué entre I'expert et le pouvoir.

La Science contre l'ignorance

La santé publique s’est véritablement
constituée que lorsqu’ont été posés les
jalons d’'une expertise scientifique. Pour
la France, on prend habituellement
pour référence la création en 1802 par
le préfet de police d'un Conseil de salu-
brité de la Seine ©, premiere instance
d’expertise en santé publique, et le lan-
cement d'une revue scientifique les
Annales d’hygiéne publique et de méde-
cine legale en 1829 ™. En Angleterre,
I'émergence de la santé publique est
symbolisée par la mise en place en
1848 du General Board of Health par
Chadwick, c’est-a-dire la création d'un
véritable conseil national d’expertise
en santé publique.

La légitimité de 'expert repose sur son
savoir, cette « habileté acquise » dans la
connaissance. Il est regardé comme un
médiateur entre la réalité et le poli-
tique, il congoit et propose le cadre de
la décision. Il est, en quelque sorte, le
maitre d'ceuvre de la « décision
publigue » quand le décideur politique
en est le maitre d'ouvrage. Et cette
fonction est double.

L'expert doit mobiliser, réunir ou pro-
duire les connaissances nécessaires a
la décision. Il est I'antidote politique de
l'ignorance. En cela, il assiste bien le
décideur dans sa mission de protec-
tion de la santé publique comme l'a
rappelé le Conseil d'Etat lorsqu'il a
condamné I'Etat dans les plus grandes
affaires de sécurité sanitaire de ces der-
nieres décennies : le sang contaminé
et I'amiante. Si la Haute assemblée a,
dans 'affaire de la transfusion sanguine,
sanctionné la « carence fautive » ® des
autorités sanitaires, elle a également
condamné I'Etat, dans le dossier de
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I'amiante, parce qu'il n‘avait pas dili-
genté les « études ou (...) enquétes com-
plémentaires » nécessaires pour
connaitre les risques réels de cette sub-
stance pour les travailleurs qui y étaient
exposés 9. Obligation d’action en cas
de risque et obligation de connaissan-
ce vont de pair.

La seconde fonction de I'expert est la
production de méthodologies et de
cadres de réflexion pour l'interpréta-
tion des données dont il dispose. Sa
démarche scientifique est alors inévi-
tablement confrontée a des écueils
idéologiques, a des choix que la Scien-
ce seule ne permet pas de trancher. Il
est par lui-méme producteur de normes
et participe, dans cette fonction, direc-
tement a I'exercice de la décision. Il
fagonne '« entonnoir » du choix poli-
tique.

Les trois expertises

Quand on regarde le systeme d’exper-
tise en santé publique, qui s'est considé-
rablement développé depuis le début
des années 1990 notamment dans le
cadre des réformes de sécurité sanitai-
re, on peut identifier trois grandes com-
posantes dans |'expertise.

Il'y a tout d'abord I'expertise connais-
sance, dont l'objectif est le recueil et
l'analyse de données épidémiologiques,
toxicologiques, chimiques, biolo-
giques,... et plus généralement la veille
scientifique. C'est une fonction qui est
a la marge de la recherche. Elle s'appuie
sur les grandes institutions de la
recherche publique, I'INSERM et le
CNRS, et sur les multiples réseaux,
centres de référence et laboratoires
chargés de produire et de collecter les
informations sanitaires.

L’expertise connaissance est I'anti-
chambre de l'expertise évaluation, qui
doit établir et interpréter les référen-
tiels de la décision de santé publique.
Lobjectif est alors d'apprécier le rapport
bénéfices/risques de la décision sani-
taire qu'elle soit décision médicale, stra-
tégie thérapeutique, autorisation de
mise sur le marché d'un médicament,
réalisation d'un essai clinique, lance-
ment d'un programme de dépistage,
obligation vaccinale...

La troisieme forme de I'expertise en
santé publique peut étre qualifiée d'ex-
pertise intégration, au sens quasi mathé-
matique de l'intégrale d'une fonction. Il
s'agit pour l'expertise de tenter d'inté-
grer non seulement les données scien-
tifiques sur lesquelles repose 1'appré-
ciation du rapport bénéfices/risques
mais également de nombreuses don-
nées socio-€conomiques, a commen-
cer par les contraintes financieres qui
pesent sur le décideur. C'est 'ambition
de I'évaluation médico-économique,



c'est également la démarche implicite
de bien des processus d'analyse qui
prennent en compte non seulement
les alternatives existantes mais égale-
ment la disponibilité et I'accessibilité
des différentes solutions (10,

Le systeme d’expertise et le
pouvoir

L'expertise en santé publique est, par
fonction, appelée a cotoyer le pouvoir.
Mais elle produit par elle-méme un sys-
teme de pouvoir. Elle définit des cercles
de relations professionnelles, elle dessi-
ne une hiérarchie plus ou moins expli-
cite des experts, elle organise des car-
rieres, régule les promotions, exclut
certains de ses membres. Elle réunit
dans des commissions, des réunions
nationales, européennes ou internatio-
nales les « élus » de la fonction. Il en
résulte la constitution de « colleges invi-
sibles » pour reprendre |'expression de
la science politique appliquée, de
maniere convaincante, a I'analyse de
la production de normes réglemen-
taires en matiere de médicament ou
d’alimentation 'V, L'expertise peut
enfin étre en rivalité avec d'autres pou-
voirs scientifiques. Combien d'experts
ont été pénalisés dans leur carriere uni-
versitaire ou de recherche par la non
reconnaissance dans les spheres aca-
démiques de leur activité d'évaluation ?
Dans ses relations avec le pouvoir poli-
tique, le systeme d'expertise bénéficie
de la dualité croissante des formes
d’exercice de la décision publique.
Depuis quelques décennies, un pou-
voir technocratique se développe sous
couvert de « rationalisation » technique
du processus de décision politique et
d’économisme. Avec dans un premier
temps le renforcement du role des
conseillers, des techniciens de la déci-
sion publique, dont l'influence est, dans
certains secteurs, et la santé n'y a pas
échappé, devenue déterminante. Le
méme mouvement a également
conduit, dans un souci d'« independan-
ce » de la décision sanitaire, a la création
de structures auxquelles ont été délé-
guées des compétences régaliennes (12,
Les agences de sécurité sanitaire, inves-
ties d'un pouvoir de police sanitaire
comme 'AFSSAPS, I'agence de la bio-
meédecine ou les agences régionales de
I'hospitalisation, demain les agences
régionales de santé, en sont des
exemples patents. Le secteur de la santé
a méme vu l'institution d’autorités
administratives et scientifiques indé-
pendantes dotées de larges préroga-
tives d’Etat, comme l'autorité de sare-
té nucléaire et, bien sur, la Haute
autorité de santé. Ce « processus d’ex-
propriation politique », pour reprendre
les termes de Max Weber (13, au pro-
fit du décideur administratif n’a
dailleurs pas vu le jour sur le champ de
la santé avec I'émergence des agences.
Au XIXe siecle, la création des bureaux
municipaux d'hygiene avait été dénon-
cée par les maires comme une mena-
ce pour le pouvoir démocratique (4.

Cette évolution s’est accompagnée
d'une expansion exceptionnelle du sys-
teme d'expertise scientifique. Expertise
administrative et expertise scientifique
se sont nourries mutuellement. La rela-
tion entre ces deux pouvoirs émergents
n'est dailleurs pas dénuée d’'ambiguité.
Le décideur administratif incarne dans
ce schéma la « neutralité » supposée
de la décision de santé publique, dont
la 1égitimité ne peut étre que scienti-
fique. Il est un rempart pour le pou-
voir politique dans une société ou la
recherche des responsabilités sanitaires
apparait comme une menace. Le role
de l'expertise scientifique en est ren-
forcé au point que I'on a pu parler,
dans certains cas, de délégation de la
décision aux experts 15. Il peut méme
y avoir captation du pouvoir par le sys-
teme d'expertise.

Un exemple. En 1999, un décret a
introduit dans le droit du rembourse-
ment des médicaments un critere sup-
plétif « l'interét pour la santé publique »
du produit. Il s'agissait de donner un
degré de liberté a l'autorité politique
pour admettre au remboursement un
médicament a I'efficacité modeste mais
utile pour contribuer au développe-
ment d'une politique de santé publique,
par exemple pour soutenir la lutte
contre le tabagisme ou l'alcoolisme. La
communauté des experts du médica-
ment, dont les prérogatives reposaient
sur l'algorithme de détermination du
service médical rendu, s'est immédiate-
ment emparée du critere de « l'intérét
santé publique ». Un groupe de travail a
été constitu€ et des criteres techniques
ont été élaborés. Le systeme d’experti-
se a inversé la logique du texte et
accentué son emprise sur la procédure
de remboursement des médicaments...
Le pouvoir des experts est, par ailleurs,
proportionné a I'appréciation que la
sphere politique porte sur l'intensité
du risque. L'influence de I'expertise est,
a I'évidence, beaucoup plus modeste
sur les programmes de santé publique
visant a réduire les risques de long
terme ou les risques socialement tolé-
rés, comme l'obésité, le tabagisme, I'al-
coolisme ou l'insécurité routiere que
lors des crises de sécurité sanitaire. Des
cas de légionnellose ou de listériose
surviennent et 'expert devient le James
Bond de la santé publique. Si le SRAS
ou la grippe aviaire menace, il se trans-
forme en Pythie des temps modernes...
Toutefois dans le dialogue entre le pou-
voir politique et les systemes d'experti-
se, il reste un domaine dans lequel l'au-
torité politique conserve, parfois malgré
elle, son role prédominant. Lorsque
l'identification de nouvelles menaces
pour la santé publique est entourée
d'incertitudes radicales, sur |'origine ou
la gravité du risque ou sur l'antidote
possible, 'expert impuissant cede sa
place. L'ignorance par impossibilité de
disposer de connaissances opération-
nelles, rappelle la responsabilité régalien-
ne du décideur politique dans la protec-
tion sanitaire. Dans une situation de
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grande incertitude, seule la légitimité
politique peut fonder, en démocratie,
des décisions affectant la santé, et sou-
vent la liberté, des individus. La référen-
ce a l'obligation de précaution, tradi-
tionnelle depuis 1790 en matiere de
santé publique (10, soit deux siecles
avant l'affirmation d'un principe de pré-
caution sur le champ de l'environne-
ment, traduit bien cette exigence de
l'intervention politique lorsque la Scien-
ce est incapable d'éclairer efficacement
les choix. Cette obligation de précau-
tion se traduit notamment par la néces-
sit¢ d'une procédure transparente de
délibération et la révision périodique
des décisions, et, par conséquent, de
l'expertise.

Les tourments : I'expert
menaceé

La consécration de I'expertise dans le
systeme de santé projette I'expert sur le
devant de la scene. Mais cette « pro-
motion » amplifie les risques de sa mis-
sion et I'expose a des menaces nou-
velles. Sa science est placée sous les
projecteurs, ses relations avec les pou-
voirs publics comme avec les intéréts
privés sont observées. L'expert étend
son influence, s'insinue dans le proces-
sus de décision et en maitrise parfois les
ressorts mais il court, par la-méme, le
risque d'étre instrumentalisé, manipulé
ou sacrifié.

Le risque de I'« échec »

Congue comme une expression de la
Science, I'expertise est inévitablement
confrontée a des situations d'échec.
On peut tenter d’en dresser une typo-
logie.

L'expertise peut étre trop ambitieu-
se 17 et étre dans l'incapacité d’at-
teindre ses objectifs. Le calendrier de sa
réalisation est trop serré ou les don-
nées indispensables ne sont pas dispo-
nibles. L'expert peche par orgueil.
L'expertise peut également étre insuf-
fisante. Elle omet certaines données ou
connaissances, ne formule pas ses
conclusions et recommandations avec
rigueur et précision ou est entachée
d’erreurs méthodologiques. L'expert
péche par négligence ou incompéten-
ce.

L'expertise peut étre piégée. Instrumen-
talisé par son commanditaire ou cedant
a la tentation du vedettariat, 'expert
peut se trouver confronté a une simpli-
fication outranciere de ses travaux, a
la médiatisation de résultats intermé-
diaires compromettant la suite du pro-
cessus d'analyse ou a la généralisation
erronée de ses conclusions. L'expert
péche par imprudence.

L'expertise peut enfin étre introvertie.
Elle se focalise sur certaines données
scientifiques, souvent celle des sciences
dites « dures » et néglige alors les dimen-
sions socio culturelles de son objet. Elle
se construit sur un biais méthodolo-
gique. Elle n'examine pas ou ne prend
pas en considération les informations et



points de vue d'acteurs concernés par
son champ d'investigation (8. L'expert
peche par égocentrisme.

L'échec de l'expertise discrédite bien
évidemment I'expert mais il affecte sans
doute plus encore le décideur qui se
trouve placé dans la situation d’avoir
a prendre parti, sans véritable éclairage
technique, dans un domaine qui devait
étre balisé par la Science. Cela se traduit
tres souvent par un renvoi aux calendes
grecques de décisions majeures, avec
des conséquences parfois extrémement
lourdes en termes de santé publique.

La menace de corruption '

La deuxieme menace a laquelle l'ex-
pert est exposé, c'est bien évidemment
le conflit d'intéréts 20, Il faut toutefois
se garder d’en avoir une approche
exclusivement économique. Le risque
de I'échange monétaire est évidem-
ment premier. Il peut étre tentant pour
obtenir une expertise favorable en vue
d'une autorisation administrative de
santé publique ou, plus simplement,
pour accélérer un dossier, de chercher
a influencer un expert en lui promet-
tant récompense. C'est la corruption
délictuelle. Mais d’autres situations
comme l'existence de liens écono-
miques, de contrats de recherche, de
contrats de travail, de vacations de
consultants peuvent altérer, implicite-
ment, 'objectivité de I'expert confron-
té a un dossier de l'entreprise avec
laquelle il est li€ par ailleurs.

Au-dela des dispositions du code pénal,
le droit de la santé s'est attaché a pré-
munir les autorités sanitaires de l'in-
fluence des intéréts financiers sur les
avis qui leur sont rendus et les conseils
qui leur sont donnés. Les intéréts éco-
nomiques en jeu le justifient. Le colt
moyen de développement d’'un nou-
veau médicament dépasse parfois les
500 millions d'euros. Lors de la polé-
mique de 2000 sur la publication dans
les revues scientifiques de résultats d'es-
sais cliniques par des médecins liés a
lindustrie pharmaceutique, le chiffre
de « 6 milliards de dollars dépensés par
an, dans le monde, par l'industrie pour les
essais cliniques » a été avancé 2D, Le
scandale des génériques qu'a connu la
FDA a la fin des années 1980 @2 ou les
condamnations de responsables phar-
maceutiques pour corruption en Italie
dans les années 1990 23 ont montré
que la menace n’était pas virtuelle.
Sur le modele des dispositions imagi-
nées a l'agence du médicament au
début des années 1990, les lois du ler
juillet 1998 et du 4 mars 2002 ont
généralisé les regles déontologiques de
prévention des conflits d'intéréts (inter-
diction de siéger en cas de conflit et
obligation de déclarer les liens avec les
entreprises) a I'ensemble des commis-
sions et procédures d’expertise rele-
vant des ministeres de la santé et de
la sécurité sociale. A cela s'ajoutent les
dispositions interdisant aux experts de
santé publique comme aux professions
médicales de recevoir des avantages

en nature ou en especes de la part
d’entreprises intervenant sur le secteur
de la santé. Des dispositions analogues
ont €té édictées et mises en oeuvre
dans les institutions communautaires
chargées de la santé publique. Plus
méconnu et malheureusement peu
appliqué, un article du code de la santé
publique 24 impose également aux
experts, depuis 2002, dans le but d'as-
surer une transparence de l'informa-
tion, de faire connaitre en cas d'expres-
sion « lors d'une manifestation publique
ou dans la presse écrite ou audiovisuelle »
sur des produits de sant€ les liens qu'ils
peuvent avoir avec les entreprises et
établissements les produisant ou les
exploitant.

Si les sirenes de l'argent peuvent mena-
cer l'objectivité de I'expertise, d'autres
passions humaines peuvent y contri-
buer. A commencer par les liens insti-
tutionnels ou intellectuels qui peuvent
unir les experts. Ces derniers sont en
effet le plus souvent des chercheurs
ou des universitaires dont la carriere
scientifique dépend de commissions
dans lesquelles quelques personnalités
exercent, en raison de leur renommée,
de leurs compétences et de leur posi-
tion, une influence déterminante. Il
peut étre « risqué » de contredire les
conclusions de travaux conduits par
I'une d’entre elles lors d'une évalua-
tion de santé publique.

Mais au-dela de la crainte, les liens per-
sonnels qui unissent les experts, 1'ap-
partenance a un méme corps adminis-
tratif ou une méme « école » scientifique,
des attitudes de révérence sincere a
l'égard d'un « patron » universitaire, peu-
vent affecter la neutralité des avis émis.
Il'y a alors risque de ce que I'on peut
qualifier de « corruption intellectuelle », le
plus souvent involontaire et sans aucu-
ne contrepartie. Pourtant, I'avis scienti-
fique rendu et la décision sanitaire qui
en procede, peuvent étre ainsi biaisés.
Cela peut méme conduire a des phé-
nomenes d'« aveuglement collectif » dus
a l'insuffisante contradiction des exper-
tises. La diversité de l'origine des
experts, leur renouvellements régulier,
l'appel a des experts étrangers et l'intro-
duction dans les procédures de repré-
sentants des associations de malades
et d'usagers, sont des antidotes aussi
nécessaires qu'efficaces contre ce risque
de conformisme coupable de l'experti-
se.

Enfin il ne faut pas sous-estimer la fas-
cination qu’exerce le pouvoir sur les
experts. Au-dela des satisfactions nar-
cissiques que l'expert peut retirer de
sa proximité du prince, il peut égale-
ment plus prosaiquement en tirer avan-
tage dans son déroulement de carriere
et, parfois méme, se voir proposer des
postes de responsabilité administrative
de haut niveau. L'expert devient déci-
deur. Rien d'étonnant, ni de condam-
nable. De grands administrateurs ont
suivi ce cheminement. Le systeme doit
seulement garantir que les expertises
antérieurement placées sous I'égide de
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'expert promu n'ont pas été l'influen-
cées par cette proximite.

Le reproche de réductionnisme

Le souci d'objectiver les fondements
de la décision sanitaire conduit le syste-
me d’expertise a développer des
modeles d'observation et d'interpréta-
tion des faits mais également a construi-
re des référentiels pour la prise de déci-
sion. Dans les deux cas, la démarche
peut susciter la critique. S'agissant des
systemes d’'observation et d'analyse, la
suspicion est traditionnelle : « on ne
trouve que ce que l'on cherche » ! Ont
ainsi été dénoncées 25 pour la sécuri-
té routiere les conséquences drama-
tiques de la sous-estimation du risque
des « grosses » cylindrées faute, jusqu’a
une date récente, de la saisie dans les
bordereaux servant a établir les statis-
tiques des accidents de la route, des
12 caracteres définissant les différents
types de véhicule.

Le second risque est plus spécifique
aux procédures d'expertise en santé
publique. La quéte de rationalité dans
la décision conduit, dans certains
domaines, a définir des grilles d’analy-
se, qui deviennent de véritables
matrices décisionnelles. Il suffit de son-
ger a la technique des groupes iso res-
sources, plus connue sous son sigle
« GIR », utilisée pour évaluer la perte
d’autonomie des personnes agées. Le
systeme €laboré par les experts orien-
te aujourd’hui les milliards d’euros
consacrés au financement de l'aide a
domicile ou de la prise en charge dans
les maisons de retraite. Il a d'ailleurs
été complété par un systeme PATHOS
destiné a mieux apprécier les besoins
en soins des personnes aidées. Ces dis-
positifs techniques organisent le fonc-
tionnement d'un systeme social inté-
ressant des millions de personnes et
sont régulierement mis en cause pour
leur incapacité a épouser la multiplici-
té des situations individuelles.

Mais les modeles épidémiologiques ser-
vant de fondement aux essais cliniques
et a I'enregistrement des médicaments
n'échappent pas plus a la critique. Les
criteres et les référentiels retenus ne
résultent pas d'une pure démarche
scientifique, ils s'inscrivent également
dans un processus de négociation
comme cela a été montré 26 pour les
regles d’évaluation des médicaments
avant l'autorisation de mise sur le mar-
ché. Edouard Zarifian s'était, lui-méme,
€levé avec vigueur en matiere de psy-
chiatrie « contre la pensée unique » et
« l'idéologie scientifique », pour reprendre
les titres de deux chapitres de ses
ouvrages 27. Récemment, un travail
de recherche incisif et controversé 28 a
reposé la question des fondements
idéologiques et des conséquences sani-
taires de la classification des diagnostics
en santé mentale résultant notamment
du manuel diagnostique et statistique
des troubles mentaux, le DSM.

Sur le champ de la biologie, les criteres
définis par I'expertise suscitent égale-



ment de nombreuses interrogations. lls
sont souvent interprétés comme définis-
sant la maladie et commandant des
traitements. Des variations de déci-
males peuvent projeter des populations
entieres dans le champ de la pathologie,
avec des conséquences humaines,
sociales et économiques considérables.
L’expertise est ainsi productrice de
normes et, par conséquent, réductrice
des situations individuelles. Elle n’est, de
ce fait, pas seulement de la Science
comme l'a rappelé le sociologue Michel
Setbon 29 lors d'une conférence euro-
péenne sur le dialogue entre les
sciences et la société. Ses hypotheses
reposent sur des valeurs implicites qui
doivent toujours conduire a s'interroger
sur l'interprétation de ses résultats.
Une critique, plus vive encore dans son
intensité, d'économisme ou de produc-
tivisme, est évidemment formulée a
I'encontre des méthodologies de I'éva-
luation médico-économique. Depuis
les années 1970, I'ambition de « ratio-
naliser » les dépenses de santé a conduit
les économistes a développer des
méthodes d’appréciation de la « valeur »
d’'une année de vie supplémentaire en
bonne santé 30. La notion de QALY,
« quality adjusted life year », a ainsi été
€laborée. Si la méthode autorise des
comparaisons utiles pour certaines stra-
tégies thérapeutiques, elle apparait,
méme les pays anglo-saxons les plus
enclins a la mettre en ceuvre, fort heu-
reusement impuissante a commander
la décision médicale, ni méme a gou-
verner les politiques de santé. Les situa-
tions particulieres, les facteurs socio-
culturels, les réactions collectives
viennent souvent contrebalancer les
conclusions de ces analyses. La encore,
'expertise doit se contenir dans son
role d’aide a la décision et ne pas
empiéter, par réflexe messianique, sur
le champ du décideur.

Le syndrome du paravent

La difficulté de tenir la posture de I'ex-
pertise est d’autant plus grande que
dans certains cas, le politique peut étre
tenté de se dessaisir de sa compétence.
La difficulté du choix, sa complexité
technique, I'inquiétude de la popula-
tion ou l'impopularité des mesures a
prendre, réfreinent souvent, chez le
décideur en santé publique, son désir
d’action et son ambition a exercer le
pouvoir. L'expert conseiller se mue en
expert paravent. Combien de commis-
sions d’experts ont été€ mises en place
pour des problemes sur lesquels les
connaissances scientifiques étaient éta-
blies et les conclusions de multiples
expertises connues ? Quant aux avis
des agences de sécurité sanitaire,
notamment ceux de I'AFSSA, ils ont
souvent été présentés par les médias
comme des décisions des pouvoirs
publics 3D,

L'expert peut méme étre appelé a pilo-
ter les processus de débat public, que
les structures administratives ou poli-
tiques traditionnelles n‘ont pas su ou

voulu assumer. Dans certains cas, la
recherche de connaissances est ainsi
couplée avec une mission de concerta-
tion, comme cela a, par exemple, été le
cas lors de la crise liée aux risques de
leucémie autour de l'usine de La
Hague 62

Plus fondamentalement, la création
d’agences d’expertise sur le champ de
la santé a procédé d'une démarche
visant d’'une part a organiser les sys-
temes d'expertise et d'autre part a iden-
tifier clairement les centres de décision.
Les drames de sécurité sanitaire de la
fin du XXe siecle, au premier rang des-
quels le sang contaminé, avaient en
effet souligné les carences de I'experti-
se en santé publique et la funeste
confusion des genres dans les processus
de décision. Avec les agences, le lieu de
I'expertise institutionnelle est claire-
ment constitué. Pour les agences exer-
¢ant un pouvoir de police sanitaire,
comme 'AFSSAPS, I'agence de la bio-
médecine, les ARH, bientot les ARS,
l'autorité responsable est également
désignée sans ambiguité. Qui plus est,
la création d'une Haute autorité de
santé et d'une Autorité de sureté
nucléaire ont introduit une distance,
juridique et symbolique, entre le pou-
voir politique et ces instances d’exper-
tise et de décision sanitaire.

Les avancées de ce systeme, pour
incontestables qu’elles soient, ne doi-
vent pas pour autant conduire au
désengagement apparent du pouvoir
politique en ces matieres. La protec-
tion de la santé publique est une mis-
sion incessible de I'Etat. La construc-
tion d'un systeme étoffé de santé
publique doit permettre son exercice
dans les meilleures conditions. Il ne
doit pas traduire la pusillanimité d'un
pouvoir traumatisé par le sang contami-
né ou la canicule, ou tétanisé par des
mesures de réorganisation du systeme
de soins ou d’équilibrage des comptes
de l'assurance maladie.

Les engagements :
I'expert levier

Avec 'expansion du systeme d’exper-
tise en santé publique et la montée des
préoccupations sanitaires, I'expert en
santé publique a vu, depuis une vingtai-
ne d’années, son role social se trans-
former. Il est méme possible de penser
qu’il remplace progressivement le
médecin annonciateur du progres
médical sur les estrades de la santé.
Présent dans l'agora, l'expert devient
un « scientifique engagé » pour para-
phraser Raymond Aron et s'impose
comme un levier de l'action publique.

L’expert dissident

Cet engagement peut se faire en déca-
lage, voire en opposition, par rapport
aux systemes d'expertise. L'expert se
sent investi de la mission de révéler ou
de mettre en exergue des données ou
des conclusions scientifiques mécon-
nues ou tenues secretes. Il s'inscrit dans
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une démarche de dissidence par rap-
port aux institutions officielles et en
appelle a I'opinion publique et aux
autorités politiques.

En 1992, des produits sanguins ont été
suspectés de contamination par le virus
de I'hépatite C. L'information a été
révélée par un article de presse, vrai-
semblablement établi sur le témoigna-
ge d'un expert qui n‘avait pas osé s'ex-
primer directement ou n'avait pas été
écouté par les milieux scientifiques.
Plus récemment, un chercheur de I'IN-
SERM a mis sur la place publique le
débat sur la surconsommation de sel
imputable aux produits de l'industrie
agroalimentaire 33. Son alerte a porté
ses fruits puisque '’AFSSA a été saisie
de la question et a établi, quelque mois
apres, un rapport recommandant de
réduire de 20 % en cinq ans l'apport
moyen de sel par les aliments 34, Il en
est notamment résulté la campagne
d’information symbolisée par son slo-
gan « pour volre santé, manger moins
gras, moins sucre, moins salé » mais
aussi, pour le chercheur qui avait
dénoncé en 2006 l'action du « lobby
des producteurs de sel et du secteur
agroalimentaire industriel », un proces en
diffamation devant le tribunal correc-
tionnel de Paris a l'instigation du Comi-
té des salines de France 9. Le Comi-
té a été débouté en 2008.

La question de la protection des experts
dissidents est dailleurs posée. Aux Etats-
Unis, deux lois, le « Lincoln Act » dans
sa rédaction issue de la révision de
1986 et le « Whistleblower Protection
Act » garantissent une protection a ceux
que l'on appelle les lanceurs d'alerte, les
« whistleblowers ». Des agences comme
1'Office of research integrity, puis I' Offi-
ce of the Special Counsel et le Merit Sys-
tems Protection Board, ont été chargées
de veiller a l'application de ces textes
qui permettent aux salariés comme
aux agents publics de révéler des mal-
versations mais aussi des risques pour la
santé publique. Un dispositif compa-
rable a été mis en place au Royaume-
Uni, en 1999, le Public Interest Disclo-
sure Act. Ces législations bénéficient a
I'ensemble des salariés mais, en matie-
re de santé publique, constituent un
véritable statut de l'expert dissident.
En France, des voix s'élevent depuis
quelques années pour réclamer une
loi de protection des lanceurs d'alerte.
André Cicolella, chercheur a 'INERIS,
qui en est I'un des promoteurs 39, avait,
dans les années 1990, appelé publi-
quement l'attention sur les risques des
éthers de glycol et été licencié de l'ins-
titut national de recherche et de sécu-
rité en 1994 « pour insubordination »37),
En I'absence de protection juridique,
la loi du « tapage médiatique » reste la
meilleure fagon pour les lanceurs d'aler-
te de se prémunir contre des mesures
de rétorsion. Le soutien de I'opinion
publique peut faire hésiter les institu-
tions confrontées a la dissidence ! Plus
généralement, la question d'un véri-
table statut des collaborateurs des sys-



temes d'expertise en santé publique se
pose aujourd’hui avec acuité 38,

L’expert médiatise

Les médias entretiennent avec les
experts une relation singuliere. Les pre-
miers ont le privilege du discours de
masse mais |'obligation de simplifica-
tion, les seconds doivent maitriser la
complexité mais sont enserrés dans
une communication élitiste. L'expert
apparait ainsi souvent comme une
mine de scoops pour le journaliste et le
professionnel des médias comme un
porte-voix inespéré pour le scientifique !
De cette relation ambivalente, est née
une figure nouvelle, I'expert médiati-
s€. Il faut entendre par ce terme l'expert
qui tire les conséquences de I'emprise
des médias sur la vie publique et met
au service de sa mission de santé
publique sa capacité a mobiliser la pres-
se, l'audiovisuel et Internet. Il se dis-
tingue donc, pour l'essentiel, de I'ex-
pert médiatique cherchant a valoriser sa
propre activité, aussi légitime que puis-
se étre sa démarche.

L’expert médiatisé apparait ainsi
comme une forme nouvelle de I'« intel-
lectuel engagé » de la deuxieme moitié
du XXe siecle 39. Il porte un message
de santé publique qu'il cherche a faire
partager par la collectivité, en l'infor-
mant et en faisant pression sur les pou-
voirs constitués. Le combat d'Edouard
Zarifian en faveur des politiques de
santé mentale 40 ou contre I'abus de
psychotropes “1), reste 'exemple d'un
professionnalisme et d'un humanisme
mis au service de la société, en emprun-
tant toutes les voies ouvertes a I'ex-
pert : la recherche, le systeme d’exper-
tise, les institutions et les médias.
L'histoire de la loi Evin de lutte contre
le tabagisme et 'alcoolisme témoigne
également de la nécessité et de I'effica-
cité de ce lobbying d'experts 42, C'est
a la suite d'un spectaculaire appel a
I'opinion publique de cinqg spécialistes
reconnus de la santé publique, les pro-
fesseurs Dubois, Got, Gremy, Hirsch
et Tubiana, que le chantier de la loi a
été engagé. Ceux qui avaient été affec-
tueusement surnommes les « cing sages
de la santé publique » ont par ailleurs
poursuivi leur action médiatique tout
au long de la préparation et de la dis-
cussion du projet afin de vaincre les
résistances des secteurs professionnels
concernés, de mobiliser les acteurs poli-
tiques et sociaux et de peser sur les
rédactions adoptées par le Parle-
ment “43).

La difficile et tenace croisade de Clau-
de Got pour la sécurité routiere s'inscrit
dans cette démarche de pression sur
les pouvoirs publics au moyen des
meédias 4. L'interpellation de l'opinion
en est un ressort privilégi€. Apres I'affai-
re de la vache folle, Claude Got n’avait
pas hésité, pour frapper les esprits, a
déclarer : « Faisons le procés de la voitu-
re folle | » 45, L'expert adopte la postu-
re du médiateur, il entre dans l'arene
politique et se métamorphose en « chi-

mere » de la connaissance et de la paro-
le.

L’expert citoyen

La montée en puissance de I'expertise
dans la régulation politique s’est pro-
duite en parallele, et cela nest sans
doute pas fortuit, de I'émergence de
nouveaux modes d’organisation socia-
le. La coincidence des deux mouve-
ments est particulierement évidente
sur le champ de la santé publique. Le
mouvement associatif a remis en cause
des modes de fonctionnement et des
équilibres de pouvoirs établis de longue
date. Pour ne prendre que deux
exemples, les associations de lutte
contre le sida ont imposé la voix des
malades sur la scene publique, accélé-
ré la mise a disposition des traitements,
contribué a l'organisation de la prise
en charge sanitaire et sociale et partici-
pé activement au débat politique sur
'épidémie. Dans un autre domaine,
l'association frangaise de lutte contre
les myopathies (AFM) a fait sortir les
maladies rares de leur isolement, permis
a la recherche de s'emparer de ce
domaine et offert a la médecine géné-
tique une tribune sans précédent.
Cette évolution a permis I'éclosion
d'une véritable expertise citoyenne. Le
phénomene n'est pas restreint au sec-
teur de la santé, les domaines de l'en-
vironnement et de la consommation
le connaissent également. Pour peser
sur les débats publics et parvenir a exer-
cer une influence sur les décisions poli-
tiques, industrielles ou techniques, les
malades et leurs associations ont acquis
une véritable compétence scientifique,
mais aussi juridique, économique et
sociale. Et ce « savoir du malade »
comme Edouard Zarifian avait intitulé
le premier chapitre de son ouvrage « La
force de guérir » 40 bouleverse les rela-
tions entre les institutions officielles et
le corps social. Ainsi dans le cadre de
« forums hybrides », pour reprendre les
mots de la sociologie, experts et
citoyens, décideurs et associations
confrontent leurs points de vue, échan-
gent leurs données et analyses. On dis-
tingue d'ailleurs aujourd’hui connais-
sance profane et connaissance
savante 47, et, par voie de conséquen-
ce, expertise profane et expertise savan-
te.

Les processus de décision en sont pro-
gressivement transformés. La délibéra-
tion, qui constitue avec le choix, la
seconde composante de la décision,
au sens étymologique du terme, tend a
prendre une place nouvelle dans l'ac-
tion publique. Les notions de démo-
cratie « participative » ou « délibérati-
ve » symbolisent cette mutation qui
procede d'une « citoyenneté plus acti-
ve » mais imposent, selon Pierre Rosan-
vallon, de « repolitiser la démocratie » 49,

Conclusion

L'expert en santé publique se trouve
placé, dans les pays bénéficiant d'un

TABUTEAU-5

systeme de santé et d’assurance mala-
die développé, au coeur du paradoxe
des risques sanitaires. Les progres de
la médecine, de la biologie, de la géné-
tique et de I'épidémiologie permettent
de mieux en mieux d'identifier |'origi-
ne des risques sanitaires et d’en rédui-
re les effets. Mais cette connaissance
accroit chaque jour les responsabilités
du systeme politique et technique.
Puisque nous sommes en mesure dagir
sur les menaces sanitaires, par des
normes techniques, des dispositifs de
surveillance, des réglementations, des
programmes de prévention, des actions
d’éducation pour la santé, nous ris-
quons de devenir collectivement res-
ponsables des accidents ou des conta-
minations lorsqu’ils surviennent. Nous
quittons, en matiere de santé publique,
'« ere de la fatalité » pour entrer dans
'« ére de la causalité ».
Le pouvoir politique voit son champ
d’intervention s'étendre de maniere
vertigineuse et le systeme d’expertise
peine a en suivre le rythme. La rela-
tion entre 'expert et le décideur en est
profondément affectée. L'expertise ins-
titutionnelle suscite des attentes qui
paraissent sans limites et est, de plus
en plus fréquemment, projetée sans
ménagement dans le débat public. Elle
y est confrontée a de nouvelles formes
d’expertise et soumise a des contraintes
temporelles qui s'accordent mal avec sa
fonction d'analyse et de connaissance.
C'est pourtant de cette rencontre que
peut naitre un nouveau dialogue entre
la démocratie politique et la Science
car comme l'a écrit Ulrich Beck : « Sans
la rationalité sociale, la rationalité scien-
tifique reste vide ; sans la rationalite
scientifique, la rationalité sociale reste
aveugle » 49, l

Didier Tabuteau

Conseiller d'Etat, responsable de la chaire santé
de Sciences po et du Centre d'analyse des po-
litiques publiques de santé de I'EHESP, codi-
recteur de I'Institut Droit et Santé de 'Univer-
sité Paris Descartes
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