ANNEXE 1

Expertise collective Inserm : principes et méthode

LExpertise collective Inserm'*' apporte un éclairage scientifique sur un sujet

donné dans le domaine de la santé a partir de I'analyse critique et de la synthese
de la littérature scientifique internationale. Elle est réalisée a la demande d’ins-
titutions souhaitant disposer des données récentes issues de la recherche utiles
a leurs processus décisionnels en matiere de politique publique. UExpertise col-
lective Inserm doit étre considérée comme une étape initiale, nécessaire mais le
plus souvent non suffisante, pour aboutir aux prises de décision. Les conclusions
apportées par les travaux d’expertise collective contribuent, mais ne peuvent se
substituer, au débat des professionnels concernés ou au débat de société.

LExpertise collective Inserm peut étre complétée, a la demande d’un com-
manditaire, par une expertise « opérationnelle » qui s’intéresse a I'application
des connaissances et recommandations en tenant compte de facteurs contex-
tuels (programmes existants, structures, acteurs, formations... ).

Lexpertise collective est une mission de I'Inserm depuis 1994. Plus de soixante
dix expertises collectives ont été réalisées dans de nombreux domaines de la
santé. L'Inserm est garant des conditions dans lesquelles I'expertise est réalisée
(exhaustivité des sources documentaires, qualification et indépendance des
experts, transparence du processus).

Le Centre d’expertise collective Inserm'* organise les différentes étapes de
I'expertise depuis la phase d’instruction jusqu’aux aspects de communica-
tion du rapport avec le concours des services de I'Inserm. L’équipe du Centre
d’expertise collective constituée d’ingénieurs, de chercheurs et d’'un secréta-
riat, assure la recherche documentaire, la logistique et 'animation des réu-
nions d’expertise, et contribue 2 la rédaction scientifique de 'expertise.

Instruction de la demande

La phase d’instruction permet de préciser la demande avec le commandi-
taire, de vérifier qu'il existe bien une littérature scientifique accessible sur
la question posée et d’établir un cahier des charges qui précise le cadrage de

141. Label déposé par I'lnserm
142. 1l constitue le Péle d’expertise collective de I'Institut thématique multiorganisme santé
publique de I’Aviesan (Alliance pour les sciences de la vie et de la santé)
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'expertise (principales thématiques du sujet), sa durée et son budget a travers
une convention signée entre le commanditaire et 'Inserm.

Au cours de cette phase d’instruction et selon les thémes, peuvent également
étre organisées par I'Inserm des rencontres avec les associations de patients
pour prendre connaissance des questions qu’elles souhaitent voir traitées et
des sources de données dont elles disposent.

Réalisation de la recherche bibliographique

Le cahier des charges, établi avec le commanditaire, est traduit en une liste de
questions scientifiques qui permettent d’identifier les disciplines concernées
et de construire I'interrogation des bases de données bibliographiques interna-
tionales. Les articles et documents sélectionnés en fonction de leur pertinence
pour répondre aux questions scientifiques constituent la base documentaire
qui sera transmise aux experts qui pourront la compléter si nécessaire.

Des rapports institutionnels, des données statistiques brutes, des publications
émanant d’associations et d’autres documents de littérature grise sont égale-
ment repérés pour compléter les publications académiques et mis a la disposi-
tion des experts. Enfin, une revue des principaux articles de la presse francaise
est fournie aux experts au cours de I'expertise leur permettant de suivre I'ac-
tualité sur le théme et sa traduction sociale.

Constitution du groupe d’experts

Pour chaque expertise, un groupe d’experts est constitué en fonction des com-
pétences scientifiques nécessaires a I’analyse de I'ensemble de la bibliographie
recueillie et 4 la complémentarité des approches. UExpertise collective Inserm
étant définie comme une analyse critique des connaissances disponibles, le
choix des experts se fonde sur leurs compétences scientifiques, attestées par
leurs publications dans des revues & comité de lecture et la reconnaissance par
leurs pairs.

Les experts sont choisis dans I’ensemble de la communauté scientifique fran-
caise et internationale. Ils doivent étre indépendants du partenaire comman-
ditaire de I'expertise et de groupes de pression reconnus. La composition du
groupe d’experts est validée par la Direction de I'Institut de santé publique de
I'Inserm. Chaque expert doit compléter et signer avant le début de I'expertise
une déclaration de lien d’intérét.

Le travail des experts dure de 12 a 18 mois selon le volume de littérature a
analyser et la complexité du sujet.
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Analyse critique de la littérature par les experts

Avant la premiere réunion du groupe, les experts recoivent un document
explicatif de leur mission, le programme scientifique (les questions a traiter),
le plan de travail, la base bibliographique de I'expertise établie a ce jour.

Au cours de la premiére réunion, le groupe d’experts discute la liste des ques-
tions A traiter, la compléte ou la modifie. Il examine également la base biblio-
graphique et propose des recherches supplémentaires pour I'enrichir.

Au cours des réunions suivantes, chaque expert est amené a présenter ora-
lement son analyse critique de la littérature sur Paspect qui lui a été attribué
dans son champ de compétence en faisant la part des acquis, incertitudes et
controverses du savoir actuel. Les questions, remarques, points de conver-
gence ou de divergence suscités par cette analyse au sein du groupe sont pris
en considération dans le chapitre que chacun des experts rédige. Le rapport
d’analyse, regroupant ces différents chapitres, reflete ainsi 'état de 'art dans
les différentes disciplines concernées par le sujet traité.

Au cours de ces réunions, des personnes extérieures au groupe sont audition-
nées pour apporter une approche ou un point de vue complémentaire.

Synthese et recommandations

Une synthese reprend les grandes lignes de I'analyse de la littérature et en
dégage les principaux constats et lignes de force. Cette synthése est plus spé-
cifiquement destinée au commanditaire et aux décideurs dans une perspective
d'utilisation des connaissances qui y sont présentées. Son écriture doit donc
tenir compte du fait qu’elle sera lue par des non scientifiques.

La plupart des expertises collectives s’accompagnent de « recommanda-
tions » qui s’appuient sur un argumentaire scientifique. Elles proposent de
définir des actions futures en santé publique ou des axes de recherche pour
combler les lacunes de connaissances scientifiques constatées au cours de
'analyse.

Pour certaines expertises traitant de sujets sensibles, une note de lecture cri-
tique du rapport et de la synthése est demandée a plusieurs grands « lecteurs »
choisis pour leurs compétences scientifiques ou leur connaissance du sujet.

Présentation des conclusions de I’expertise et mise en débat

Une fois le rapport d’expertise remis au commanditaire, et en accord avec lui,
plusieurs actions de communication peuvent étre organisées : communiqué de
presse, conférence de presse, colloque.

383

ANNEXES



Handicaps rares — Contextes, enjeux et perspectives

384

Les rapports d’expertise sont publiés aux éditions Inserm et disponibles en
librairie. Les expertises et leurs synthéses sont mises en ligne sur le site inter-
net de I'lnserm!®, ainsi que la synthése traduite en anglais'*. Par ailleurs, la
collection complete est disponible sur iPubli'®, le site d’acces libre aux collec-
tions documentaires de I'Inserm.

143. http://www.inserm.fr/index.php/thematiques/sante-publique/expertises-collectives
144. http://english.inserm.fr/thematiques/public-health/collective-expert-reports
145. http://www.ipubli.inserm.fr



