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MOTS CLES
Médicament ;
Désinformation ;
Fake news ;
Réseaux sociaux ;
Parole publique

Abréviations

Résumé La place croissance du numérique, des réseaux sociaux, la multiplicité des canaux et
la volumétrie des informations, la place du médicament désormais objet sociétal, ainsi qu’une
parole publique insuffisante et peu adaptée aux situations d’incertitude sont autant de constats
ayant motivé le théme de cette table ronde. Apres avoir échangé autour de la définition de la
désinformation qui ne se limite pas aux fake news, et autour des contributeurs intentionnels ou
non de la désinformation, les participants de cette table ronde ont émis neuf recommandations
(R) pour lutter contre la désinformation sur les produits de santé : la création d’une plateforme
collaborative « information/formation sur les produits de santé », plateforme avec 5 qualités
majeures : accessibilité, flexibilité, objectivités, transparence et indépendance et avec des
supports adaptés aux différentes cibles (R1) ; promouvoir les connaissances de base sur les
produits de santé : éducation/formation afin de restaurer l’image particulierement dégradée
du médicament et de former le public a utiliser de maniére appropriée des notions de base (R2) ;
renforcer la parole publique partant du constat que l'information est la principale arme contre
la désinformation ; la coordination de la communication des différentes institutions doit rendre
plus audible la parole publique, clarifier les messages institutionnels, les rendre les plus factuels
et les hiérarchiser (R3) ; savoir communiquer avec les bons codes et outils (R4) ; développer la
recherche sur la communication dans le domaine des produits de santé (R5) ; se doter d’outils
d’identification précoce et de régulation (R6) ; maitriser les contenus en développant !’esprit
critique (R7) ; définir les critéres de qualité des sources d’information (R8) ; identifier, évaluer
et référencer les initiatives pour le public qui pourraient étre implémentées sur la plateforme
(R9)
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ROSO  Renseignement d’origine sources ouvertes
SFPT  Société francaise de pharmacologie et de thérapeu-
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ANSM  Agence nationale de sécurité du médicament

ARCOM Autorité de régulation de la communication audio-
visuelle et numérique

CEIP Centres d’évaluation et d’information sur la phar-
macovigilance

CLEMI  Centre pour Uéducation aux médias et a
’information

CNIL Commission nationale de linformatique et des
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COVID-19 coronavirus disease 2019

CRPV  Centre régional de pharmacovigilance

DGCCRF Direction générale de la concurrence, de la
consommation et de la répression des fraudes

DGS Direction générale de la santé

DMA Digital Markets Act

DOL Digital opinion leaders

DSA Digital Service Act

EMI Education aux médias et a l’information

FALC Facile a lire et a comprendre

HAS Haute Autorité de santé

HON Health On the Net

INCA Institut national du cancer

KOL Key opinion leaders

MIVILUDES Mission interministérielle de vigilance et de
lutte contre les dérives sectaires

OMS Organisation mondiale de la santé

OSINT  Open Source for Intelligence
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Introduction

En 2013, les Ateliers de Giens avaient consacré une table

ronde sur U'information et la communication sur les risques

liés au médicament et son bon usage aupres des profession-
nels de santé [1]. En 2022, une table ronde spécifique aux
dispositifs médicaux avait émis des recommandations sur

’amélioration de l’information des patients et des aidants

au bon usage de leur dispositif médical [2]. En 2023, les

Ateliers de Giens se sont inscrits dans la continuité de cette

réflexion autour de l'information sur les produits de santé

en dédiant une table ronde sur les actions a mettre en
place pour lutter contre la désinformation sur les produits
de santé.
Cette initiative part de plusieurs constats notamment :
¢ la place croissante du numérique et des réseaux sociaux
comme vecteurs d’informations qui ont changé la maniére
d’interagir et de s’informer ;

e la multiplicité des canaux et la volumétrie croissante
des informations, qu’elles soient exactes, falsifiées,
inventées ou déformées, dénommées « infodémies » a
I’occasion de la pandémie de coronavirus disease 2019
(COVID-19) ;
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e le développement et la place prise par de fausses
croyances générales ou appliquées a la santé, par
exemple, la vaccination COVID-19 et les puces 5G ;

¢ la place du médicament, objet scientifique, industriel, et
désormais également objet sociétal [3] ;

¢ une parole publique inaudible, et/ou en décalage par rap-
port aux attentes sociétales et aux évolutions actuelles en
quéte d’immédiateté ; une parole publique insuffisante et
peu adaptée aux situations d’incertitude.

Les participants de la table ronde, issus de domaines
variés, ont partagé leurs expériences et les supports et
initiatives dont ils avaient eu connaissance autour de la
problématique de la désinformation notamment en santé
[4—27]. La diversité des profils et des compétences, essence
méme des Ateliers de Giens, était essentielle pour ce sujet
complexe et transdisciplinaire. Cette table ronde a réuni
des professionnels du médicament et des dispositifs médi-
caux des domaines académique, institutionnel et industriel,
un représentant d’une start-up spécialisée sur les don-
nées issues des réseaux sociaux, des journalistes de la
presse écrite et audiovisuelle, une sociologue, un haut-
fonctionnaire, des représentants de soignants, d’usagers, de
la Mission interministérielle de vigilance et de lutte contre
les dérives sectaires (MIVILUDES).

Les 5 séances interactives entre les participants, réali-
sées en distanciel (mai et juin 2023), ont identifié des points
critiques et des leviers possibles. Lors de la sixiéme et der-
niére réunion de travail en présentiel a Paris (28 et 29 juin
2023), ils ont poursuivi ce travail collégial afin de débattre
et s’accorder sur une position commune. Ceci a permis de
cerner les problématiques de la désinformation sur les pro-
duits de santé, les acteurs impliqués, et d’aboutir a neuf
recommandations sur des actions a mettre en place pour
lutter contre la désinformation sur les produits de santé.

La désinformation : définitions, périmétre
et acteurs impliqués

Il n’existe pas de définition unique de la désinforma-
tion, capable de tenir ensemble ses différentes dimensions.
Parmi les définitions disponibles, le groupe de travail en
a retenu deux. La premiére, « Utilisation des techniques
de Uinformation de masse pour induire en erreur, cacher
ou travestir les faits » référencée dans Le Robert?, insiste
sur le caractére intentionnel, et manipulatoire de la dés-
information. La seconde, « Déformation ou omission non
obligatoirement délibérée dans linformation publique »
proposée par le Centre national de ressources textuelles
et grammaticales® ainsi que le Dictionnaire de I’Académie
francaise®, insiste a l'inverse sur sa dimension non volon-
taire. La désinformation n’est pas réductible aux seules
opérations délibérément trompeuses destinées a jouer avec
les opinions en brouillant la frontiére entre le « vrai » et le

2 https://dictionnaire.lerobert.com/definition/desinformation.

3 https://www.cnrtl.fr/definition/academie9/d%C3
%A9sinformation.

4 https://www.dictionnaire-academie.fr/article/A9D1911.

« faux », a laquelle renvoie la notion largement popularisée
de « fake news ».

L'une des marques des sociétés contemporaines tient
a Uaccés sans équivalent a une masse d’informations. Le
développement d’internet a accéléré cette accessibilité
extraordinaire et sans précédent de connaissances tout en
ouvrant, dans le méme temps, la voie a la circulation de
quantité d’informations fausses ou dénaturées. Cette dif-
fusion a grande échelle d’informations erronées et parfois
virales sur internet, génére de fortes inquiétudes alimen-
tées par leur capacité de nuisance supposée ou établie, tout
particuliérement dans le domaine politique et sanitaire.

En politique, il n’est qu’a penser aux opérations de
désinformation orchestrées par des individus, des réseaux
politiques, voire des Etats, qui ont investi et déstabilisé
des campagnes électorales (présidentielles de 2016 aux
Etats-Unis et de 2017 en France, référendum du Brexit
au Royaume-Uni en 2016...) dans Uobjectif d’influencer
Iopinion et troubler le jeu démocratique. Sans oublier
I’épisode de ’assaut du Capitole par les partisans de Donald
Trump en 2021 attisé par la virulence des contenus complo-
tistes diffusés abondamment sur les réseaux sociaux.

En santé, les nuisances potentielles de la désinforma-
tion peuvent étre critiques, car les fausses informations
exposent les personnes a des contenus médicaux et sani-
taires inexacts, non sans risque pour leur santé. La crise
sanitaire de la COVID-19 a été un contexte particulierement
propice a l’exacerbation des idées conspirationnistes. La cir-
culation en ligne de fausses informations ou de rumeurs a
intensifié les peurs liées aux vaccins, alimentant une atti-
tude de résistance a l’autorité politique et sanitaire (refus
de la vaccination), ou des actes de violence heureusement
rares a ’encontre des professionnels de santé ou des centres
de vaccination.

La désinformation est un probléme de société scruté
a longueur d’études pour mieux comprendre et enrayer
le phénoméne par une réponse ajustée. Des rapports par-
lementaires pour préparer des lois, des ouvrages nous
éclairent sur cette question [12,13,18,28,29].

La manipulation des faits et la circulation d’informations
douteuses ont préexisté a 'essor d’internet et des réseaux
sociaux. Les tromperies, les omissions volontaires ou pas,
les informations décalées par rapport a l’objectif ou mal
interprétées par les cibles, ou l’absence d’information d’une
autorité compétente laissant la place a toutes les défor-
mations possibles, n’ont pas attendu internet pour exister.
Les théories du complot et autres récits fantasmatiques,
prospéerent tout particulierement dans les périodes trou-
blées, marquées par une angoisse collective diffuse face a
de profondes transformations sociétales difficilement com-
préhensibles. Leur succés tient a la lecture simplifiée de la
société qu’elles offrent, a la vision intelligible d’un monde
environnant complexe qu’elles proposent. Ainsi, « la désin-
formation en ligne n’est pas le coeur du probléme, mais le
révélateur et le catalyseur des maux de nos sociétés » [18].

La désinformation existe depuis toujours et elle est
favorisée par un complotisme qui génére une économie
particuliére : « Elle a ses commanditaires, ses laborantins,
ses dealers, ses consommateurs occasionnels et ses junkies.
Ses idiots utiles et ses imbéciles » [28]. Dans l’espace
ouvert par internet, ou les opinions informées par un
savoir certifié ou une expertise peuvent étre librement et
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publiqguement discutées et rejetées par des opinions repo-
sant sur des bases fragiles, voire douteuses (superstitions,
théories complotistes, etc.), la désinformation prospeére.
Les points de vue peuvent entrer en concurrence, sans
étre classés hiérarchiquement selon les compétences de
ceux qui les énoncent. Dans l’avant-propos de |’ouvrage sur
I’apocalypse cognitive, G. Bronner formalise en ces termes
ce changement de paradigme [29] : « Les vingt premiéres
années du XXI¢ siécle ont instauré une dérégulation massive
d’un marché cognitif que l’on peut également appeler le
marché des idées. Celle-ci se laisse appréhender, d’une
part, par la masse cyclopéenne et inédite dans [’histoire de
I’humanité des informations disponibles et, d’autre part,
par le fait que chacun peut verser sa propre représentation
du monde dans cet océan. Cette situation a affaibli le
role de gate keepers traditionnels (journalistes, experts
académiques. . . toute personne considérée comme légitime
socialement a participer au débat public) qui exercaient
une fonction de régulation sur ce marché. Ce fait sociolo-
gique majeur a toutes sortes de conséquences mais la plus
évidente est que l'on assiste a une concurrence généra-
lisée de tous les modeéles intellectuels (des plus frustres
aux plus sophistiqués) qui prétendent décrire le monde.
Aujourd’hui, quelqu’un qui détient un compte sur un
réseau social peut directement apporter la contradiction,
sur la question des vaccins, par exemple, a un professeur
de U’Académie nationale de médecine. Le premier peut
méme se targuer d’une audience plus nombreuse que le
second ».

Cette ouverture du débat public a quiconque peut inter-
venir sur internet contribue a affaiblir la portée d’une parole
institutionnelle (politique, scientifique, médicale...) deve-
nue discutable et a nourrir la défiance envers ces autorités.

La science en général conserve la confiance des
Francais comme le montrent les grandes enquétes natio-
nales consacrées a l’image publique des sciences et
techniques depuis les années 1970 [30] ; le rapport des
jeunes a la science montre une certaine défiance [26].
La désinformation concerne un ensemble de thématiques
scientifiques parmi lesquelles le déreglement climatique,
le nucléaire, la biodiversité, etc. Les exemples sont aussi
nombreux dans le domaine de la santé et en particu-
lier du médicament. Sans les détailler, nous pouvons citer
’omission quasi systématique de la nécessité du respect
des régles hygiéno-diététiques dans certaines pathologies
et d’autres interventions comme les opiacés, les coxibs,
les médicaments contre la démence, les traitements hor-
monaux substitutifs de la ménopause, la vaccination contre
’hépatite B, la vaccination ROR et l’autisme, les capteurs de
glycémie, etc. La désinformation peut également prendre la
forme de la promotion d’un produit a U efficacité non démon-
trée, dans une maladie (par exemple, dans le cancer) en le
présentant comme référence et non comme complément.
La désinformation peut se produire en valorisant |’efficacité
présumée d’un médicament : par exemple, les prépara-
tions a base de gui (Viscum album) dans le traitement d’un
cancer a titre substitutif et non complémentaire, un complé-
ment alimentaire tel que Phycocyanine (extrait de spiruline

liquide) proposé pour des activités anti-inflammatoire et
antihistaminique, ou la méthode Hamer pour traiter le can-
cer selon cinq lois biologiques et basée sur 'inefficacité de
médicaments anticancéreux.

Les acteurs de la désinformation

Nous sommes tous des contributeurs potentiels a la désinfor-
mation qui peut étre intentionnelle ou non. Un propos privé
ou public peut étre mal compris, ou extrapolé sans volonté
de nuire, ou a Uinverse étre interprété avec malveillance.
En ce sens, tout citoyen, y compris les experts, ayant une
parole écoutée peut participer a la désinformation [22].

La désinformation peut étre volontaire et user de la mani-
pulation du langage, des propos malveillants, ou encore
jouer sur la simplicité de questionnements complexes ou
sans la nuance nécessaire pour rendre compte de cette
complexité. Ces propos alors disponibles peuvent étre repris
par des personnes ayant acquis une notoriété par la voie
des médias et/ou des réseaux sociaux. Ces personnes en
tirent des bénéfices individuels (narcissisme par exemple,
ou notoriété), politiques, voire financiers (vente de livre,
cagnotte en ligne...). Les peurs, Uincertitude, la faible
éducation générale et scientifique, I’adhésion a certaines
théories (pseudoscientifiques ou complotistes) constituent
un terreau qui facilite la dissémination de ces propos. Les
réseaux sociaux sont une source d’information privilégiée
particuliérement par les jeunes générations. Ils tendent a
remplacer les informations des médias traditionnels comme
les journaux, les magazines, les radios et télévision [26].
Leur simple statut d’hébergeur sans responsabilité est remis
en cause versus un statut d’éditeur responsable des conte-
nus.

La désinformation et la vraie information ne circulent
pas de la méme maniére sur les réseaux sociaux qui de
plus ne sont pas équipés d’un mécanisme de validation par
des équipes de rédacteurs. Lutter contre une fake news sur
les réseaux sociaux peut avoir un effet délétére en aug-
mentant les impressions, ce qui en augmente la viralité et
donc la diffusion de messages de désinformation. Pour lut-
ter contre la désinformation, il faut identifier les groupes
de fake news (tournures de phrases, champs lexicaux, clus-
ters), analyser la propagation de ces fake news (pondération
et classification des utilisateurs, modélisations), et analyser
les contenus des messages et comptes (profils, URLs uti-
lisées, dates). L’Organisation mondiale de la santé (OMS)
propose une animation pour montrer que les informations
trompeuses se comportent comme des agents pathogenes
pendant une épidémie [31]. L’objectif est d’aplatir la courbe
de linfodémie. L’identification précoce pour anticiper les
risques liés a la désinformation est nécessaire mais dif-
ficile ; la propagation de la désinformation peut étre la
conséquence d’une absence d’anticipation. Cette absence
d’anticipation conduit a réagir en réaction, avec un manque
d’outils de régulation.

Le groupe a proposé neuf recommandations qu’il a clas-
sées dans un ordre de priorité (Tableau 1).
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Tableau 1 Recommandations pour lutter contre la dés-
information sur les produits de santé.

Création d’une plateforme collaborative
« information/formation sur les produits de santé »
destinée aux citoyens francais

Connaissances de base sur les produits de santé :
éducation/formation

Renforcer la parole publique : ’information est la
principale arme contre la désinformation

Savoir communiquer avec les bons codes et outils

Développer la recherche sur la communication dans le
domaine des produits de santé

Se doter d’outils d’identification précoce et de
régulation

Maitriser les contenus en développant l’esprit critique

Définir les criteres de qualité des sources d’information

Identifier, évaluer et références les initiatives pour le
public

Recommandation 1

Création d’une plateforme collaborative
« information/formation sur les produits de
santé » destinée aux citoyens francais

L’information sur les produits de santé est souvent existante
mais elle est dispersée, non structurée, peu harmonisée.
Elle est souvent insuffisamment accessible et mal réfé-
rencée. Le grand public et les professionnels de santé ne
peuvent pas toujours distinguer ou vérifier rapidement ce
qui reléve d’une information ou d’une désinformation, et
les éléments factuels qui la sous-tendent. L’absence de dis-
positif référencant les différentes sources disponibles et
validées, accessibles et consultables par tous, laisse ainsi
le champ libre a toutes les informations quel que soient leur
niveau de validité ou d’incertitude.

Partant de ce constat et du principe que l’information est
la meilleure stratégie pour lutter contre la désinformation,
’accés aux informations sur les produits de santé doit étre
facilité, via une plateforme collaborative d’informations et
de formations (Fig. 1). Par plateforme, il faut entendre un
site internet donnant accés a des informations factuelles,
validées et permettant de s’informer et de se former. Ces
informations doivent étre basées sur les données factuelles
issues de la recherche [23]. Ces sources d’informations
validées proviendraient notamment de : U’Agence natio-
nale de sécurité du médicament (ANSM), la Haute Autorité
de santé (HAS), la direction générale de la santé (DGS),
Ulnstitut national du cancer (INCA), le réseau francais
des centres régionaux de pharmacovigilance (CRPV), des
centres d’évaluation et d’information sur la pharmacovigi-
lance (CEIP) et d’addictovigilance, et de sociétés savantes
comme la Société francaise de pharmacologie et de théra-
peutique (SFPT).

Cette plateforme dont le cahier des charges est a définir
plus précisément devra répondre a 5 qualités majeures :
I’accessibilité, la flexibilité, ’objectivité, la transparence
et "indépendance.

Cesite d’acceés libre doit étre réactif, actualisé si possible
en temps réel, et destiné aux professionnels de santé et au
public, avec plusieurs niveaux d’acces. Le groupe a proposé
une plateforme collaborative sans préciser les opérateurs :
multiplicité des acteurs ou modéle de type Wikipedia mais
des régles de bases ont été proposées. La plateforme doit
étre indépendante de toute pression commerciale ou poli-
tique, avec une gestion transparente des liens d’intéréts
de tous les intervenants, si tant est qu’ils en aient. Les
sujets traités, les contenus produits par les acteurs de la
plateforme ou agrégeant des données externes doivent étes
validés collégialement pas un conseil scientifique. Il n’est
pas souhaitable qu’un ou des acteurs soient seuls acteurs de
la création et de l’actualisation de la plateforme. Les sup-
ports disponibles sur cette plateforme devront étre adaptés
aux cibles et également déclinables via d’autres supports
(réseaux sociaux, campagne digitale...). La mise a disposi-
tion de cette plateforme devra faire l’objet d’une campagne
de diffusion large afin d’étre identifiée et utilisée par le plus
grand nombre.

A noter que le rapport Bégaud et Costagliola de 2013 sur
le bon usage du médicament recommandait de créer et
d’assurer le fonctionnement d’un portail d’information
unique servant de référence aux professionnels de santé
[16].

Recommandation 2

Connaissances de base sur les produits de
santé : éducation/formation

Le public est un acteur incontournable de toute interven-
tion en santé incluant les produits de santé. La table ronde
de Giens de 2013 avait déja recommandé de sensibiliser le
grand public sur le médicament [1]. Il devient prioritaire de
le faire d’ou cette recommandation n° 2 de restaurer l’image
particulierement dégradée du médicament et de permettre
au grand public d’avoir des connaissances de bases sur ce
qu’est un médicament. Il s’agit de vulgariser, de former
le public pour utiliser de maniére appropriée les données
factuelles sur les produits de santé. La communication doit
considérer les bénéfices et les risques. Il s’agit de s’adresser
a tous les citoyens dés ’école.

La littératie est U’aptitude a comprendre et a utiliser
’information écrite dans la vie courante, a la maison, au
travail et dans la collectivité en vue d’atteindre des buts
personnels et d’étendre ses connaissances et ses capaci-
tés [32]. Ce concept décrit les compétences des individus
a accéder, comprendre, évaluer et utiliser ’information en
vue de prendre des décisions concernant leur santé. La lit-
tératie en santé est reconnue étre un élément déterminant
de la santé publique [10]. Le niveau de la littératie en santé
est préoccupant en France métropolitaine car 11 % des per-
sonnes ont des difficultés dans ce domaine [9]. Il faut tenir
compte du niveau de littératie de la population face aux
médias, aux nouvelles technologies, pour adapter les mes-
sages sur les produits de santé.

Le champ est vaste car les cibles sont nombreuses et
les actions spécifiques a chaque cible devraient étre mises
en ceuvre. Une liste de cibles et actions a été proposée
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Professionnels
de santé

Population/Patients
meédias, réseaux
sociaux

Littérature
Informations
réglementaires

Industriels

ANSM, HAS, SpF, DGS, Inca,
ANRS, CRPV, CEIP, sociétés
savantes,....

Cahier des charges,

- :
Sources d’informations P —"

Chartes, liens Besoin d’information

d’intéréts, validées Technologies
méthodes, Formations, au-dela
/ des infos
Actualisation
Accessibilité Elexibilité Plateforme collaborative Objectivité Transparence Indépendance
Information/formation
Personnalisée public/patients/professionnels Référencement

Smartphone, vers

réseaux sociaux
Centralisée / hub / wiki /

Figure 1.  Proposition de plateforme collaborative sur l’information dans le domaine des produits de santé. ANRS : ANRS — maladies
infectieuses émergentes, agence autonome de U’Inserm ; ANSM : Agence francaise de sécurité du médicament et des produits de santé;
CEIP : centre d’évaluation et d’information sur la pharmacodépendance ; CRPV : centre régional de pharmacovigilance ; DGS : direction
générale de la santé ; HAS : Haute Autorité de santé ; INCA : Institut national du cancer ; SpF : Santé publique France.

Tableau 2 Liste non exhaustive d’action d’éducation,
de formation dans le domaine des produits de santé.

Vulgariser I’information sur les produits de santé,
sans la dénaturer
Public : plateforme (recommandation 1), bon usage
Professionnels de santé : prise de parole en public
(media-training)
Journalistes scientifiques et non scientifiques :
formation
Des l’école (primaire et secondaire) jusqu’a
Uuniversité

Eduquer dans le domaine des produits de santé sur:
Produits de santé, médicaments en priorité
Niveau de preuve, incertitude doivent étre considérés
Bon usage avec bénéfices et risques
Pharmacovigilance : différencier évenement et effet
indésirable

Former en adaptant et actualisant les programmes
Les enseignants
Les professionnels de santé

La formation initiale est insuffisante
La formation continue et le développement

professionnel ont besoin de réactivité, d’accessibilité
et de gratuité
Service sanitaire : inclure les produits de santé parmi
les thématiques

des filieres de U’enseignement supérieur [18,21]. LEMI
est en développement dans la plupart des établisse-
ments d’enseignement. Il faut inciter les responsables
a ajouter des themes sur les produits de santé dans
les orientations des programmes. Une identification des
acteurs, dont le Centre pour ’éducation aux médias et
a Uinformation (CLEMI) [33], et des thémes permettra
d’envisager comment introduire les problématiques des
produits de santé dans ces programmes. L’EMI, reconnue
comme une part essentielle de la formation a la citoyen-
neté, souffre d’un trop grand éclatement des dispositifs
conduisant a des disparités territoriales [17]. Pour une
meilleure appropriation des thématiques liées aux pro-
duits de santé dans les programmes de "EMI, il serait utile
de préparer des supports adaptés pour les enseignants ;

les professionnels de santé (notamment les médecins
généralistes et les pharmaciens) méritent une atten-
tion particuliére car ils sont au contact permanent du
public. Ils représentent une source d’information impor-
tante car le public a globalement confiance en la parole
des soignants. Les réseaux frangais des CRPV et des
CEIP répondent également aux patients et professionnels
de santé. Ils ont développé des supports synthétiques
d’information pour les professionnels de santé. Dans le
domaine des produits de santé, la formation initiale des
soignants est clairement insuffisante et les différentes
réformes des études médicales aggravent ce probléme.
Le nombre d’heures d’enseignement dans [’ensemble des
filiéres devrait étre reconsidéré, compte tenu des risques

liés a la mauvaise utilisation des médicaments et a la dés-
information. En France, le développement professionnel
continu est insuffisamment dimensionné et peu adapté
aux modalités de formation des professionnels de santé.

(Tableau 2). Le groupe a discuté chaque action, et pour

exemple, nous en détaillons deux :

e [’éducation aux médias et a linformation (EMI) doit
permettre de développer Uesprit critique aupres des
enfants et adolescents scolarisés, ainsi que des étudiants
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Recommandation 3

Renforcer la parole publique : I’information
est la principale arme contre la
désinformation

Le groupe a reconnu qu’il existait une parole publique
hétérogene, davantage en réaction qu’en anticipation des
problématiques sensibles, rendant de fait cette parole inau-
dible. Des exemples dans le domaine des vaccins illustrent
la fabrique de la contre-vérité [34]. Des biais, des liens
d’intéréts non déclarés sont observés. Des experts ayant
autorité peuvent émettre des opinions sans toujours se baser
sur des données factuelles, voire sans reconnaitre l’absence
de données sur des questions importantes. Leur autorité
vient de leur position sociale et/ou de leur employeur,
sans préciser si leurs opinions sont personnelles ou si elles
refletent celles d’un tiers (employeur par exemple) ou d’un
collectif (société savante, groupe de travail. . .).

Des objectifs ont été identifiés, sans hiérarchie proposée.

Coordonner la communication des institutions
du périmétre du ministére de la Santé et
rendre audible la parole publique

Au sein du ministére de la Santé et de la Prévention,
existent plusieurs services des relations médias qui se coor-
donnent [35]. Le ministére assure la tutelle d’agences qui
s’expriment dans les médias, sans toutefois avoir de péri-
meétres spécifiquement déterminés. De nombreux agences et
opérateurs (données supplémentaires [Encadré 1]) peuvent
s’exprimer publiquement. Tous n’ont pas les mémes com-
pétences dans le champ des produits de santé. Il convient
en priorité de faire intervenir Uinstitution qui a le plus de
légitimité en fonction du théme de la communication. Son
intervention n’en sera que plus naturelle, attendue et donc
légitime. A défaut d’un émetteur unique trés souhaitable
et consultable par les médias, il est souhaitable que les
nombreuses institutions intervenant en matiére de santé
publique travaillent de concert pour s’entendre sur une posi-
tion commune cohérente.

La question de la temporalité est majeure. L’émetteur
référent a tout a gagner, autant que faire se peut, a anticiper
’émergence de polémiques et de contrevérités, au risque
sinon que le terrain de la communication soient occupés en
premier par d’autres. Cette démarche proactive, fondée sur
la compétence et la connaissance des problématiques, est
a promouvoir.

Clarifier les messages institutionnels, les
rendre les plus factuels possible, et les
hiérarchiser

Les concepts de données factuelles issues de la recherche
doivent étre respectés lors de I’émission de messages ins-
titutionnels [23]. Les opinions peuvent étre exprimées mais
elles doivent étre différenciées des données factuelles. Il
existe des domaines pour lesquels il faut décider malgré les
doutes et en I’absence de données factuelles. Cela doit étre
expliqué au public qui attend des réponses, de la pédagogie,
sur les choix, la stratégie et ce qui la sous-tend. Les mes-
sages doivent donc, pour étre compris, étre clairs, précis,
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Tableau 3 Description de la liste de diffusion « DGS-
Urgent ».

La liste de diffusion « DGS-Urgent » permet aux
professionnels de santé de recevoir automatiquement
des messages les avertissant de problémes sanitaires
urgents ou le signalement de produits dangereux®. La
direction générale de santé (DGS), par ’intermédiaire
du Centre opérationnel de régulation et de réponse
aux urgences sanitaires et sociales (CORRUSS), émet
des informations sur |’état des connaissances des
situations d’urgence sanitaire survenant sur le
territoire national pouvant impacter leurs activités,
et des recommandations en matiére de prise en
charge. Ces messages prennent la forme de
« DGS-Urgent » et sont diffusés a ’ensemble des
professionnels de santé libéraux ou salariés inscrits au
conseil de l’ordre compétent, en conformité avec
l’article L. 4001-2 de la LOI n° 2016-41 du 26 janvier
2016 de modernisation de notre systeme de santé

a Site web : https://sante.gouv.fr/professionnels/article/dgs-
urgent.

pédagogiques sur le contexte et la stratégie. En situation
d’incertitude, il est important de dire ce que l'on sait, et
ce que ’on ne sait pas. Si ces messages se font en réaction
a de la désinformation, ils doivent apporter des réponses
argumentées précises.

Une culture de Uesprit critique est importante pour pro-
duire et émettre des messages institutionnels. L’émetteur
doit avoir des connaissances méthodologiques sur ce qui
fonde le raisonnement scientifique. Une déclaration des
liens d’intéréts potentiels est impérative.

Repositionner « DGS-Urgent » sur sa mission
initiale comme canal prioritaire avec un
message co-construit avec des professionnels
de santé

Le groupe considere que le canal « DGS-Urgent » est bien
identifié par les acteurs ciblés (Tableau 3). Si ces messages
ont été utiles, leur fréquence, sans hiérarchisation du degré
d’urgence, a progressivement diminué l’impact par rapport
aux objectifs. Les professionnels de santé recoivent trop
d’informations et peuvent difficilement les discriminer. Il
serait utile d’associer des professionnels de santé de terrain
pour préparer ces messages, afin de les adapter aux cibles.

Recommandation 4

Savoir communiquer avec les bons codes et
outils

La communication en santé doit s’adapter aux évolutions
et codes nouveaux pour que les messages soient mieux
compris. Le groupe a identifié quatre points de vigilance.
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Tableau 4 Description du langage facile a lire et
comprendre (FALC).

Pour s’exprimer dans les médias, le langage doit étre
adapté, avec des mots simples, un plan simple, des
phrases courtes. Le facile a lire et a comprendre
(FALC) est une méthode qui a pour but de traduire un
langage classique en un langage simplifié. Le FALC
permet de rendre ’information plus simple et plus
claire et est ainsi utile a tout le monde, notamment
aux personnes en situation de handicap, dyslexiques,
agées ou encore maitrisant mal la langue francaise.
Cette méthode peut étre utilisée par tout le monde.
Pour qu’un texte ou tout support de communication
soit « FALC », il doit avoir été lu et compris par des
personnes en situation de handicap intellectuel. Le
site du ministére de la Culture apporte des
informations sur ce mode simple de communication.
La page dédiée a la récente pandémie permet de
prendre connaissance d’un exemple
(https://www.culture.gouv.fr/Thematiques/
Developpement-culturel/Culture-et-handicap/FALC-
Covid-19-l-impact-de-la-situation-sanitaire-sur-le-
monde-de-la-culture)

Communication avec un bon niveau de
langage, de bons outils, et de bonnes
pratiques

Pour étre compris, le fond et la forme sont indissociables.
Des experts qui s’expriment en utilisant leur propre jargon,
devraient optimiser leur communication afin d’étre mieux
compris par le public. Le FALC ou « facile a lire et compren-
dre » (Tableau 4), pourrait étre utilisé pour des informations
de la plateforme proposée en recommandation 1.

Adopter les nouveaux codes et outils de la
communication

Les nouvelles générations ont été élevées dans une culture
numérique et n’ont plus les mémes sources ou facons de
s’informer que leurs parents. Il est nécessaire d’harmoniser
et d’optimiser les codes de communication en fonction des
cibles.

Formation a la communication et aux outils
pour les professionnels de santé

Les professionnels de santé doivent maitriser les techniques
de communication pour s’adresser au public et au citoyen
averti. Ce sont souvent les médias qui assurent cette
communication, et les professionnels doivent comprendre
les pratiques de la presse écrite, des médias audiovisuels et
des réseaux sociaux. Ils doivent ensuite éviter de contribuer
a la viralité d’une désinformation en la faisant circuler.
Il existe de nombreuses formations a la communication
proposées par les universités. L’apprentissage de la prise
de parole en public (media training) est une aide pour
mieux communiquer. Le professionnel doit apprendre a syn-
thétiser un message, utiliser des mots simples sans jargon
et maitriser ses expressions corporelles. Ces formations
permettent des mises en situation. Des conseils existent

et sont formalisés par de nombreuses institutions. Par
exemple, UEncadré 2 (données supplémentaires) reprend
les conseils proposés par une faculté de santé.

Les leaders d’opinion et influenceurs
changent avec le monde digital

Le concept de leaders d’opinions, (key opinion lea-
ders — KOL), évolue avec les modes de communications.
Les leaders d’opinions sont devenus des influenceurs ou des
leaders d’opinions digitaux, le terme DOL (digital opinion
leaders) co-existant avec le terme KOL. Les influenceurs
sont des personnes qui, par leur statut, leur position ou
exposition médiatique, sont des relais d’opinion influencant
des habitudes de consommation parfois dans un but de mani-
pulation a visée marketing. Les influenceurs sont présents
sur les réseaux sociaux dans certains domaines de la santé.
Sans étre exhaustif, citons la chirurgie esthétique, ’obésité,
la maternité, la vaccination qui peuvent donner lieu a une
promotion de produits de santé.

Recommandation 5

Développer la recherche sur la communication
dans le domaine des produits de santé

De nombreux domaines de la désinformation ne sont pas
assez caractérisés et identifiés. Des recherches devraient
étre initiées car il existe un besoin de données sur les moda-
lités d’identification précoce des signaux faibles, sur les
algorithmes des sites et réseaux sociaux, ’évaluation de la
véracité clinique des informations, les mesures d’impact de
la désinformation et de l’information, etc. Le groupe a iden-
tifié un besoin d’objectiver toute la chaine informationnelle
et ses étapes : recherche d’information, consommation de
I’information et impact. Ce sont des recherches multidisci-
plinaires avec la collaboration de professionnels de santé et
de professionnels de ’information et de la communication.
Développer cette recherche suppose d’identifier des sources
de financement, donc d’informer des financeurs pour qu’ils
orientent des crédits dans ce domaine.

De maniére générale, la recherche sur la communica-
tion des sciences est insuffisante. Un rapport des Académies
des sciences américaines a proposé un agenda de recherche
pour mieux communiquer la science en général [20]. Une
hypothése largement répandue considére qu’une communi-
cation scientifique « mieux faite » conduirait a des décisions
compatibles avec les faits scientifiques. Cette hypothése n’a
cependant pas été entierement testée. Plus d’informations
ou des informations plus claires sont nécessaires, mais
insuffisantes. Si le public peut comprendre les savoirs scien-
tifiques, il peut, pour diverses raisons, ne pas étre en
accord avec ceux-ci ou avec leurs implications. Pour décider,
les citoyens tiennent compte de leurs propres objectifs et
besoins, de leurs connaissances, de leurs compétences, de
leurs valeurs et de leurs croyances. Les chercheurs doivent
s’engager activement avec les professionnels et organisa-
tions qui communiquent la science et tenir compte de leurs
motivations particulieres et du contexte dans lequel ils
agissent.
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Recommandation 6

Se doter d’outils d’identification précoce et
s’appuyer sur la régulation

Agir en amont en identifiant des signaux faibles sur les
réseaux sociaux représente la solution optimale de lutte
contre la désinformation. Repérer avant l’explosion un phé-
nomeéne de désinformation et ’empécher de se propager
trop profondément dans les réseaux semble étre la meilleure
solution pour éviter une contagion trop importante. Ces
signaux faibles peuvent étre détectés via trois axes princi-
paux et grace a des outils de machine learning : la détection
d’utilisateurs propageant de la désinformation, la détection
de contenus faux et la détection de propagations anormales
d’une information. Cette détection de la désinformation,
couplée a une intervention permettraient d’agir en amont
de la diffusion de la désinformation en question.

Cependant, ce n’est pas toujours faisable, et une inter-
vention par la suite peut s’avérer également difficile. Il faut
se donner les moyens pour cela et s’appuyer notamment
sur la législation en la matiére, qui commence a s’adapter,
en particulier avec les récentes initiatives européennes et
francaises.

Une premiére initiative, consistant a agir sur les diffu-
seurs et a modérer les contenus, a été transcrite dans des
textes réglementaires. La Commission européenne a pré-
senté en décembre 2020 deux propositions législatives visant
a réguler le numérique. Elle a adopté les reglements Digi-
tal Service Act (DSA) et Digital Markets Act (DMA) en juillet
et septembre 2022 respectivement. Les trés grandes pla-
teformes en ligne et les trés grands moteurs de recherche
ont été concernés dés le 25 aolt 2023. Les obligations pré-
vues par ces textes doivent entrer en application avant le
17 février 2024. Le site « Vie Publique » apporte des infor-
mations et réponses aux questions fréquentes a propos du
DSA et du DMA [19].

Un des objectifs de ces deux nouveaux reglements euro-
péens est de mettre en pratique le principe selon lequel
ce qui est illégal hors ligne est illégal en ligne. Ils fixent
un ensemble de régles pour responsabiliser les plateformes
numériques et lutter contre la diffusion de contenus illicites
ou préjudiciables ou de produits illégaux : attaques racistes,
images pédopornographiques, désinformation, vente de
drogues ou de contrefacons... Ainsi, il est prévu, entre
autres mesures, que les plateformes soient obligées de sus-
pendre les utilisateurs diffusant fréquemment des contenus
illicites (dont la désinformation notamment).

En France, I’Autorité de régulation de la communication
audiovisuelle et numérique (Arcom) [36] est chargée de la
mise en ceuvre de ces réglements pour lutter contre les
contenus haineux en ligne. Son site internet et son rapport
du 27 juillet 2023 apportent toutes informations sur ce qui
a été mis en ceuvre et sur les perspectives [25]. La Commis-
sion nationale de ’informatique et des libertés (CNIL) et la
Direction générale de la concurrence, de la consommation
et de la répression des fraudes (DGCCRF) participent a cette
mise en ceuvre. Des institutions en fonction de leur exper-
tise ou leur champ de compétence pourront étre reconnues
comme signaleurs de confiance pour des alertes a traiter en
priorité par les plateformes en ligne.
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La régulation sanitaire joue également un role. Le por-
tail de signalement des événements sanitaires indésirables
du ministére de la Santé et de la Prévention [37] pour-
rait étre élargi pour permettre de signaler des contenus
faux, haineux et nuisibles a la bonne information sur les
produits de santé. Ces signalements des événements indési-
rables sont possibles par les particuliers, les professionnels
de santé et autres professionnels. Une vigilance spécifique
sur la désinformation dans le domaine des produits de
santé a Uinstar d’autres vigilances sanitaires (réseaux de
pharmacovigilance, addictovigilance, matériovigilance, cos-
métovigilance, etc.) permettrait de plus d’optimiser ensuite
la coordination d’une action vis-a-vis de cette désinforma-
tion.

Le groupe a discuté le shadow banning et n’a pas retenu
cette pratique contraire a la liberté d’expression dont la
définition selon Wikipedia est® : « Le shadow banning, en
francais bannissement furtif, est, dans une communauté en
ligne, le blocage total ou partiel d’un utilisateur ou de sa
production, a Uinsu de celui-ci. Cela se fait en rendant
les interventions de l’utilisateur invisibles ou moins visibles
pour les autres membres de la communauté, tout en les gar-
dant généralement visibles pour lui-méme, dans |’espoir que
’absence de réactions finira par lasser ’utilisateur et ame-
ner ce dernier a adapter ses publications ou a les réduire,
voire carrément a quitter la communauté concernée ».

Recommandation 7

Maitriser les contenus en développant I’esprit
critique

La maitrise des contenus nécessite de faire la différence
entre opinions et données factuelles issues de la recherche.
Cela nécessite de maitriser les méthodes permettant de
générer des données issues de la recherche. Tous les
émetteurs d’informations, de contenus dans les médias ne
doivent pas participer a une désinformation concernant les
produits de santé. Une culture d’un esprit critique doit
étre acquise lors de leur formation initiale. Ces émetteurs
d’informations doivent avoir un esprit critique pendant leur
carriére professionnelle.

La sensibilisation des médias commence par la forma-
tion dans les écoles de journalisme. Les rédacteurs en
chef doivent aussi distinguer faits et opinions. Des colla-
borations entre les représentants des organisations comme
’Association des journalistes scientifiques de la presse
d’information (AJSPI) [38] et les sociétés savantes doivent
étre plus réguliéres. L’exemple de la Société francaise de
pharmacologie et de thérapeutique qui a publié une FAQ
a destinée du grand public pendant la COVID-19 réalisée
en collaboration avec le réseau des CRPV et des CEIP-
Addictovigilance mérite d’étre pris en compte, voire étendu
a d’autres questions de santé [39]. Dans les rédactions
des médias, les informations scientifiques devraient étre
confiées a des journalistes ayant une compétence dans ce
domaine et les rédacteurs en chef sensibilisés davantage
a cette problématique. Les réponses, en général, doivent

> https://fr.wikipedia.org/wiki/Shadow_banning.
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étre adaptées, de maniére a ne pas augmenter la viralité
des informations non controlées.

La validation des contenus pourrait étre supervisée par
des experts sous l’égide des sociétés savantes. La relec-
ture des citations des interviews par ’expert ayant donné
des informations doit étre incitée (essentiellement pour la
presse écrite).

Recommandation 8

Définir les critéres de qualité des sources
d’information

La communication des données issues de la recherche au
public est souvent faite par les journaux scientifiques, les
magazines du domaine de la santé, les médias audiovisuels,
les livres et les réseaux sociaux. Les journaux scientifiques
ont un filtre imparfait qui est I’évaluation par les pairs, ou
peer-review. La communication par les médias a été faite
pendant longtemps par des journalistes et autres profes-
sionnels qui savaient reconnaitre U’apport de ’évaluation
par les pairs. Les nouvelles technologies, la science ouverte
ont permis a d’autres canaux de se développer. Les réseaux
sociaux n’ont pas de validation comme celle des journaux
scientifiques et comme les médias employant des journa-
listes spécialisés. Les preprints (manuscrits déposés sur une
plateforme avant évaluation par les pairs) sont parfois consi-
dérés a tort par les médias comme des recherches évaluées
par les pairs.

Il se pose la question de ’évaluation de la qualité de
toutes ces informations qui ne sauraient étre soumises a
un filtre comme le peer-review. Les journaux scientifiques
ont le peer-review, les quotidiens et magazines pour le
public ont des journalistes scientifiques ayant en principe
une culture de Uesprit critique, mais les formats purement
numériques (sites internet, blogs, réseaux sociaux) ne sont
pas tous le reflet d’un esprit critique des rédacteurs.

Il existe deux types de critéres de qualité : les critéres
sur le contenant (la forme) ; les critéres sur le contenu (le
fond). En Europe, a partir de 1995, une organisation a but
non lucratif, basée en Suisse, a proposé une certification
des sites internet. Il s’agit de la fondation Health On the
Net (HON) [40]. HON offre une certification basée sur huit
critéres contrélant les procédés de gestion et de construc-
tion des sites internet. Il ne s’agit pas d’évaluer la qualité
et la fiabilité des informations. C’est une évaluation de la
forme et non pas du fond.

La Haute Autorité de santé a confié a HON la mission de
certification des sites internet santé de 2007 a 2013 et n’a
pas reconduit ce partenariat [41]. Un bilan a été fait et le
résultat était contrasté : « la certification HON/HAS est utile
pour les éditeurs de site internet, mais elle apparait comme
peu utile pour les internautes ».

Le groupe considére que des critéres de qualité des
sources d’information doivent étre diffusés et retient les
themes suivants :

e disposer d’une grille de lecture sur la qualité des sites
internet proposant des informations en santé, en particu-
lier dans le domaine des produits de santé ;

e diffuser des bonnes pratiques de qualité d’un site, de la
qualité de U'information ;

e exiger de toujours référencer les sources des infor-
mations, et une transparence totale sur l'origine des
informations ;

¢ une meilleure gestion des déclarations des liens d’intéréts
des auteurs doit permettre aux lecteurs d’exercer leur
esprit critique pour juger de l’éventualité de potentiels
conflits d’intéréts ;

e les sociétés savantes devraient orienter davantage de
messages vers le public. Les sociétés savantes biomé-
dicales devraient avoir un role moteur pour inciter les
internautes et autres producteurs d’informations a mettre
en ceuvre des méthodes d’assurance qualité. La plu-
part des sociétés savantes s’adressent en priorité a leurs
membres, aux professionnels de santé en général.

Recommandation 9

Identifier, évaluer et référencer les initiatives
pour le public

Une cartographie des initiatives existantes serait utile. Cela
permettrait de les classer, éventuellement de les évaluer,
et de considérer des actions conjointes entre les acteurs
dont les sociétés savantes. Cette cartographie pourrait
éventuellement alimenter la plateforme proposée dans la
recommandation 1.

Cette recommandation pourrait s’inspirer des pratiques
des « osinteurs ». L'Open Source for Intelligence ou OSINT,
en francais renseignement d’origine sources ouvertes ou
ROSO, est ’obtention de renseignements a partir de sources
d’informations publiques [42]. Ce sont des pratiques visant
a dévoiler des informations préalablement dissimulées.
Sans aucune exhaustivité, ni classement, ni évaluation,
les membres du groupe ont cité des exemples en France
(Encadré 3, données supplémentaires). Ce sont des actions
de vulgarisation de la science en général, et il faudrait iden-
tifier celles qui abordent des thémes du domaine de la santé.
Cette recommandation pourrait étre mise en ceuvre en pro-
posant des théses d’exercice a des étudiants.

Financement

Les colts de UAtelier de Giens sont pris en charge par
[’Association des Ateliers de Giens qui a organisé la réunion
finale de U'atelier. Les participants n’ont recu ni rémunéra-
tion, ni frais de déplacements pour leur participation.
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