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1 Introduction

En octobre 2007, le service d’évaluation médico-économique et de santé publique de la
Haute Autorité de Santé a sollicité I'organisation d’'un groupe de travail pour envisager la
maniére dont la sociologie pourrait contribuer aux travaux d’évaluation.

Ce groupe de travail s’est réuni a huit reprises entre novembre 2007 et novembre 2008.
Composé de sociologues, d’autres experts en sciences sociales (sciences politiques,
anthropologie, économie) et de spécialistes en santé publique, il s’est attaché a cerner
les dimensions sociologiques les plus pertinentes pour aborder les aspects sociaux de
I'évaluation.

A partir d’'un examen de documents produits par la HAS, six dimensions sociologiques
ont été identifiées. Des connaissances scientifiques leur ont été associées. Dans un
rapport remis en janvier 2009, le groupe de travail a synthétisé ces connaissances afin
d’en rendre les principes accessibles a des non-spécialistes. Pour chaque dimension,
des questions simples « a se poser » ont par ailleurs été formulées afin d'offrir aux
personnels de la HAS la possibilité d’identifier rapidement l'intérét éventuel d'un
éclairage sociologique complémentaire sur une question donnée.

Cet ensemble de questions forme une « grille de questionnements sociologiques
standardisés » , qui peut étre utilisée par les services en tant que de besoin.

Parfois indispensable étant donné les enjeux sociaux soulevés par une question
médicale ou de santé publique, la contribution de la sociologie est plus souvent
complémentaire et indirecte : elle accompagne dautres approches, notamment
médicales, économiques, éthiques et de santé publique, dans la définition des stratégies
les plus appropriées. L'éclairage sociologique contribue a I'évaluation en produisant des
connaissances permettant d'apprécier la faisabilité, la pertinence ou l'acceptabilité de
recommandations ou de stratégies de santé publique.

En l'absence de compétences sociologiques internes a la HAS, le groupe de travalil
recommande la constitution d’'un groupe pérenne de spécialistes auprés de la HAS.
Grace a ce groupe, les services de la HAS pourront solliciter des experts familiarisés aux
problématiques de la HAS, dans le but de produire des avis spécialisés demandés par
les services ou par une commission, d'accompagner scientifiquement des enquétes
sociologiques a mettre en ceuvre et de servir plus généralement de relais aupres de la
communauté des sociologues.

Cette note présente les six dimensions sociologiques retenues par le groupe de travail,
reprend la « grille de questionnements sociologigues standardisés » qui leur est associée
et détaille enfin les recommandations du groupe de travail.

L’idée générale est de permettre a la HAS de solliciter en fonction de ses besoins,
de maniére organisée et réguliere, des compétences sociologiques externes
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2 Six dimensions sociologiques pertinentes

Le groupe de travail a examiné les travaux produits par la HAS a propos de cing
sujets traités récemment et choisis avec les services en fonction de leur potentiel
intérét sociologique :

» ['évaluation des stratégies de dépistage de la trisomie 21 ;
* le déclenchement artificiel du travail a partir de 37 semaines ;

» ['éducation thérapeutique dans la prise en charge des maladies chroniques
(analyse économique et organisationnelle) ;

» le dépistage du mésothéliome et du cancer bronchopulmonaire lié a I'amiante ;
» la prise en charge de I'obésité.

Pour chaque sujet, divers types de documents internes ont été examinés a I'aune des
six dimensions sociologiques identifiées.

2.1 Ladimension professionnelle

Pour de nombreuses pathologies ou problemes de santé, I'organisation des soins et
de la prise en charge met en relation différents types de professionnels. Au sein de
chaque profession, ainsi qu’'entre les différentes professions, voire entre les
professionnels et les profanes, de multiples enjeux de compétences, de pouvoirs ou
de rémunération peuvent nécessiter des analyses sociologiques appropriées. Elles
se situent tant au niveau des organisations professionnelles et de leurs relations,
gu’au niveau plus local des pratiques, auprés desquelles les enjeux professionnels ne
manquent pas d’'apparaitre. S’appuyant sur les principes de la sociologie des
professions, de la sociologie des organisations et de la sociologie du travail
notamment, I'étude de la dimension professionnelle permet d’analyser et d’objectiver
ces éléments.

2.2 Ladimension patients

Partie prenante des soins et plus largement du systéme de santé, les patients se sont
vu reconnaitre un réle plus actif au cours des dernieres décennies. Leur contribution
au systeme de santé prend des formes variées, dans le cadre de la relation
thérapeutique, a travers le rbéle des aidants, ou dans le cadre plus collectif
d’associations ou d’institutions notamment. La sociologie a développé un intérét
approfondi pour la place des patients dans le systeme de soins, tant au niveau de
leur implication individuelle que de leur contribution organisée.

2.3 Ladimension organisationnelle

L'introduction ~ d'innovations technologiques ou organisationnelles induit des
changements dans les relations entre acteurs du systeme de santé. A partir de la
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sociologie des organisations, certaines de ces relations peuvent étre appréhendées
dans le cadre formel d'organisations existantes (services, filieres de prise en charge,
réseaux de santé) ou de maniere plus informelle, dans le jeu des interactions entre
parties prenantes. La dimension organisationnelle n'est pas dépourvue d’enjeux
économiques, qu'étudie aussi la discipline économique (théorie des organisations,
économie industrielle).

2.4 La dimension institutionnelle

Quel que soit le niveau auquel on se situe, les questions de santé sont formulées
dans un environnement institutionnel défini, au sein duquel diverses compétences et
divers points de vue sont associés. Concretement, différentes tutelles interviennent
avec des objectifs spécifiques sur un sujet donné, et gerent elles-mémes un
ensemble de relations avec une pluralité d’acteurs. Ces éléments institutionnels et les
enjeux dont ils peuvent étre I'objet peuvent étre présentés et analysés de maniére
explicite. A partir de la sociologie politique et de I'analyse sociologique de I'action
publigue une analyse du systéme institutionnel peut en outre éclairer I'émergence,
réelle ou seulement potentielle, de « problemes publics » plus ou moins aigus.

2.5 Ladimension inégalités sociales de santé

Les individus ne sont pas égaux devant la mort et la maladie. Mieux connaitre les
éléments de différenciation sociale peut contribuer a améliorer la qualité de la prise
en charge thérapeutique et la définition d'actions de santé publique. Une premiére
approche, globale, analyse les inégalités en termes de stratification sociale ou en
termes géographiques. Elle éclaire divers types d’'inégalités, se déclinant en termes
d’'inégalités de prévalence ou d’exposition & certains risques, en termes d’inégalités
d’accés aux soins ou encore en termes d’'inégalités d’impact des stratégies de santé.
D’autres approches s'’intéressent parallelement & des populations spécifiques. Dans
les pays anglo-saxons, ces analysent étudient des spécificités en termes de genre ou
d’ethnicité. L'étude de populations spécifiques en termes d’'inégalités de santé porte
aussi sur des populations vulnérables. Enfin, I'objectivation des inégalités de santé
peut faire I'objet de réflexions en termes de criteres de justice, I'analyse positive des
inégalités cédant alors la place a une réflexion plus normative, en termes d’'équité.
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2.6 La dimension innovation

Qu’'on se félicite des améliorations dont elles sont porteuses ou que I'on déplore les
difficultés a en contréler la diffusion, les innovations constituent une caractéristique
majeure des systemes de santé. Dans le domaine de la santé, les innovations
peuvent avoir un caractére technique ou humain, lié a l'introduction et a l'usage de
nouveaux matériels, de nouvelles substances ou de nouvelles manieres de procéder
ou de s’organiser. Souvent, ces différentes dimensions se combinent en pratique,
donnant lieu a de nouveaux types de pratiques. La sociologie de l'innovation
s'attache a I'étude de ces transformations, pour en comprendre les ressorts et les
limites, pour rendre compte des succés de certaines innovations, autant que des
échecs rencontrés par d’autres.

3 Grille de questionnements sociologiques standardi Sés

Le groupe de travail a élaboré un instrument simple, destiné aux services de la HAS.
Il se présente sous la forme d'une grille de questionnements sociologiques
standardisés. Cette grille permet aux services d’identifier d’éventuels enjeux
sociologiques sur une question donnée, pour envisager le cas échéant un éclairage
complémentaire. Elle ne constitue en aucun cas un moyen suffisant pour permettre a
des non-spécialistes de procéder a une investigation sociologique. Idéalement, un
chef de projet peut utiliser la grille pour valider ou écarter la nécessité d’'un recours a
des compétences spécialisées (dont les modalités sont envisagées plus en détail ci-
apres).

Grille de questionnements sociologiques standardisé S
1. Dimension professions

1.1. Quels sont les professions ou les segments professionnels concernés ?

1.2. Quel est I'enjeu en termes de reconnaissance ou de défense de leurs intéréts_pour les
segments professionnels concernés ?

1.3. Quelles sont les relations entre professions ou segments professionnels concernés
(dépendance, conflit, coopération), tant & une échelle collective qu’a I'échelle des pratiques ?

1.4. Quelles sont les relations des professions et segments professionnels concernés avec
les acteurs non professionnels, notamment les profanes, les institutions de régulation, les
industriels, les groupes d'intérét ?

2. Dimension patients

2.1. Existe-t-il des associations de patients dans le domaine considéré ? Quel est le point de
vue des associations de patients sur la maladie et sa prise en charge ?

2.2. Le point de vue des patients est-il connu de maniére indépendante (ou bien est-il connu
de maniére indirecte, par lintermédiaire de professionnels, d'institutions, de groupes
d'intérét, d'associations) ?
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2.3. La prise en compte des aspirations des individus (mesures d'utilité, questionnaires de
qualité de vie) suffit-elle & caractériser le point de vue des individus et de leur entourage ?

2.4. Quels sont les principaux éléments de variabilité du point de vue des patients (stade de
la maladie, de la prise en charge, inégalités régionales, inégalités sociales, différences
culturelles, etc.) ?

2.5. Faut-il envisager une procédure de recueil du point de vue des patients (enquétes, focus
groups, panels) ?

3. Dimension organisations

3.1. A-t-on une bonne connaissance de |'organisation de la prise en charge actuelle ?

3.2. Quels sont les acteurs en présence ? Quels sont leurs objectifs officiels ? Quelles sont
les ressources dont disposent les acteurs ? Quelles sont les contraintes auxquelles ils
doivent faire face ?

3.3. Quelles sont les interdépendances entre acteurs et institutions impliqués ? Quelles sont
les relations de coopération, de conflit, de pouvoir entre les acteurs et les institutions
impliqués ?

3.4. Analyse comparée : quelle est la variabilité des pratigues des acteurs (existence d’'une
forme d’action organisée dominante, d’une pluralité de types d’action organisée, etc.) ? La
variabilité est-elle formelle/officielle ou bien réelle/informelle ?

4. Dimension institutions

4.1. A-t-on affaire a un « probléme public » ? Existe-t-il une définition stabilisée du
probleme ? Les éléments de définition sont-ils consensuels, conflictuels, concurrents ?
Existe-t-il des acteurs « propriétaires » du probleme public ? Quels sont les éléments de
construction de I'agenda du probleme public ?

4.2. Quels sont les institutions et les acteurs en présence ? Quelles sont leurs attributions
spécifigues ? Quels sont les types de compétences professionnelles mobilisées par les
acteurs et les institutions ?

4.3. Quelles sont les relations entre institutions en présence (coopération, conflit,
concurrence, ignorance réciproque, subordination, délégation, etc.) ? Quels aspects de ces
relations sont modifiables ou négociables pour chaque institution ?

4.4. Qu'est-ce_qui_est attendu de la HAS par les autres institutions en présence ?
Réciproquement, comment la HAS se situe-t-elle par rapport aux institutions en présence ?
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' 5. Dimension inégalités sociales de santé |

5.1. Comment peut-on décrire globalement les caractéristigues sociales des personnes
concernées par une stratégie de santé ?

5.2. Quel peut étre limpact des stratégies de santé recommandées sur les inégalités
sociales de santé ?

5.3. Quelle part des inégalités sociales de santé décrites ou attendues est imputable a des
aspects socio-économiques généraux (revenus, éducation, information...) et au systeme de
santé lui-méme (conditions d’acces aux soins, remboursement) ?

5.4. Des populations particulierement vulnérables doivent-elles étre identifiées dans le cadre
de I'évaluation ?

6. Dimension innovation

6.1. Quels sont les processus d’innovation ? S’agit-il d’'innovations a dominante sociale,
notamment organisationnelle (incluant cependant aussi une dimension technique), ou d’'une
innovation & dominante technique (incluant cependant aussi une dimension sociale) ?

6.2. Quels sont les éléments matériels et humains impligués dans le processus
d’'innovation ?

6.3. Quels sont les « nceuds » pouvant faire obstacle au processus d’innovation ? Le cas
échéant comment peuvent-ils étre surmontés ou maintenus ?

4 Recommandations et groupe pérenne de spécialistes

Pour rendre possible la mobilisation de compétences sociologiques, le groupe de
travail a formulé dix recommandations. Leur mise en ceuvre, pour tout ou partie, et
sans doute de maniére progressive, est tributaire de I'existence d’'un groupe d’experts
externes associés a la HAS a titre permanent.

4.1 Les dix propositions du groupe de travalil

Le groupe de travail a formulé dix propositions :

Expérimenter I'évaluation des aspects sociaux a la HAS.

Elargir la veille bibliographique de la HAS aux aspects sociaux.

Utiliser en tant que de besoin la grille de questionnements sociologiques standardisés.
Formaliser une procédure de suivi des enquétes externes en sociologie.

Formaliser un dispositif de recueil aupres des acteurs (panel, focus groups...).

2 A

Organiser une relation avec les milieux académiques concernés.
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Approfondir la réflexion sur quelques questions clés (inégalités, décision publique).

Décliner I'évaluation des aspects sociaux au-dela des recommandations de santé
publique (recommandations professionnelles, dispositifs, médicaments...).

9. Assurer une présence internationale (EUnetHTA, relations avec agences partenaires).

10. Mettre en place un retour d’expériences.

4.2 Lamise en place d’'un groupe pérenne de spécial istes externes

Pour permettre a la HAS de disposer de compétences sociologiques externes, le
groupe de travail préconise la constitution d’'un groupe pérenne de spécialistes

Ce groupe pourrait étre saisi par les services ou par les commissions de la HAS
souhaitant disposer d'avis spécialisés. Il travaillerait avec la commission d’évaluation
économique et de santé publique et le service d’évaluation économique et de santé
publique, auxquels il pourrait étre rattaché.

Ce groupe pourrait donner des avis sur des questions sociologiques soumises a
son appréciation. Il pourrait participer au suivi scientifique d’enquétes  sociologiques
déléguées par la HAS a des prestataires extérieurs, en se prononcant en particulier sur
les aspects méthodologiques. Il pourrait enfin servir de relais aupres de la
communauté des sociologues , afin de favoriser la participation de certains d’'entre
eux aux groupes de travail et les intéresser plus généralement aux travaux de la HAS.

Ce groupe pourrait étre composé de quelques experts, de l'ordre de six a huit
spécialistes . Il réunirait des compétences sociologiques variées et serait composé
d’'un nombre d’experts suffisant pour permettre une délibération pluraliste sur les sujets
soumis a son appréciation.

Les experts sollicités seraient compétents en sciences sociales de la santé
(principalement en sociologie , mais potentiellement aussi en sciences politiques et
en anthropologie). Les experts sollicités pourraient avoir participé aux réflexions du
groupe de travail ou disposer d’'une expérience en matiere d’expertise sociologique
aupres d’institutions publiques.

Ce groupe pourrait étre formé pour une durée déterminée, de l'ordre de trois ans et
pourrait se réunir avec une périodicité réguliere, en fonction des besoins internes, a
raison d’une fois tous les deux mois  par exemple.
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