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L a désinformation n’est plus seulement un bruit de fond sur les réseaux
sociaux : elle est devenue un facteur de risque a part entiére pour les
patients, y compris en cancérologie. Elle fragilise I'adhésion aux traitements,
retarde les recours aux soins et alimente la défiance envers les équipes soi-
gnantes. Dans le méme temps, la multiplication d'articles scientifiques de qua-
lité discutable, de revues prédatrices et de paper mills brouille les repéres, y
compris pour les professionnels. A partir de notre rapport sur I'information en
santé et de données spécifiques a I'oncologie, nous proposons de répondre a
trois questions pratiques pour les jeunes cancérologues : pourquoi la désinfor-
mation les concerne directement, comment elle s'insinue dans le parcours de
leurs patients, et que peuvent-ils faire, a I'échelle de la consultation, du service
et de la communauté, pour y faire face ?

Il existe une « éditorialisation algorithmique »
de I'information des plates-formes en ligne

La désinformation est un risque pour nos sociétés, voire pour la démocratie.
C'est I'un des principaux risques mondiaux pour les prochaines années [1]. Une
vulnérabilité collective existe dans tous les domaines et particulierement en
santé, y compris en cancérologie. Les définitions formalisées dans un rapport
du Conseil de I'Europe [2] ont été reprises par la plupart des institutions, en
particulier en santé avec I'Organisation mondiale de la santé (OMS) (figure 1).
Nous utilisons « désinformation » dans cet article en incluant mésinformation.

Depuis une quinzaine d'années, le paysage de I'information en santé a changé. Les
médias traditionnels ne sont plus la principale porte d’entrée vers les connaissances
médicales. Moteurs de recherche, réseaux sociaux, plates-formes vidéo et messa-
geries instantanées occupent une place centrale. Chacun peut publier un contenu
qui, en quelques heures, sera vu par des milliers de personnes, sans filtre ni valida-
tion préalable. Les contenus ne sont pas seulement mis en ligne. lls sont triés, hié-
rarchisés, recommandés par des systémes opaques qui optimisent I'engagement
- clics, commentaires, temps de visionnage — plutét que la qualité ou la véracité.
Cette éditorialisation algorithmique met en avant des messages simples, émotion-
nels, polarisants plutét que les explications nuancées ou les analyses prudentes.

Dans cet environnement saturé, la littératie scientifique et en santé de la popula-
tion joue un réle déterminant [3]. La compréhension de la démarche scientifique,
des niveaux de preuve ou des notions de risque reste limitée dans la population.
Des données sur le niveau de littératie en santé existent dans la plupart des pays
d’'Europe [4]. En France, en classant les niveaux de littératie en santé en quatre
catégories (inadéquat, problématique, suffisant, excellent), 14,3 % des per-
sonnes ont un niveau « inadéquat » et 29,8 % un niveau « problématique » [5].

La science est souvent percue comme un ensemble de certitudes stables, et
non comme un processus évolutif soumis a I'incertitude et a la révision des
connaissances. Les changements de recommandations — par exemple, lors de
crises sanitaires — peuvent &tre vécus comme des contradictions, voire comme
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Les scandales sanitaires passés, les conflits d’intéréts mal gérés ou mal expli-

qués, des erreurs de communication ont nourri I'idée que les autorités ne

seraient pas toujours transparentes. Ce sentiment est amplifié par des acteurs

qui instrumentalisent la défiance pour renforcer leurs propres positions : théra-
Tirés a part : H. Maisonneuve peutes autoproclamés, influenceurs, groupes militants ou politiques.

Les acteurs impliqués dans la désinformation en santé sont hétérogénes. Des influenceurs individuels construisent une
audience en proposant des explications simples et des solutions a des problémes complexes. Des groupes militants ou
idéologiques utilisent les thématiques de santé pour servir des causes plus larges. Des professionnels de santé utilisent
leur blouse blanche pour s’exprimer hors de leurs domaines de compétences. Des entreprises, pour promouvoir leurs
produits, surestiment les bénéfices et minimisent les risques. Certains de ces acteurs sont convaincus de défendre une
« vérité cachée », d'autres poursuivent des objectifs essentiellement économiques ou politiques. Les conséquences de ces
désordres informationnels peuvent se traduire par une réduction de I'adhésion aux mesures de prévention, un recours
accru a des interventions non validées, des retards de prise en charge.

La cancérologie n’échappe pas a ces dynamiques ; au contraire, la charge émotionnelle particuliére des cancers et la
complexité de leur prise en charge en font un terrain privilégié pour I'installation et la diffusion de récits trompeurs. Par
exemple, arréter un traitement contre |le cancer, comme le conseillent certains charlatans, a probablement plus de consé-
quences que pour d’autres spécialités.
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Figure 1. Définitions proposées par un rapport du Conseil de I'Europe en 2017 [2]. La représentation graphique montre que la
mésinformation serait plus importante que la désinformation et la mal-information, mais il n’existe pas de données probantes.
Nous avons utilisé dans |'article le mot « désinformation » qui comprend « désinformation et mésinformation ».

Figure 1. Definitions proposed by a Council of Europe report in 2017 [2]. The graphic representation shows that misinformation
is more important than disinformation and poor information, but there is no conclusive evidence. We have used the term
“disinformation” in the article, which includes “disinformation and misinformation”.
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Parmi les exemples, citons le bleu de méthyléne et les turbo-cancers. Le bleu de méthyléne est présenté dans plusieurs
journaux et livres destinés au grand public comme un reméde du cancer. Les réseaux sociaux ont propagé ces fausses infor-
mations. Il a des effets indésirables et aucune étude clinique n'a montré de bénéfice dans les cancers. Le « turbo-cancer »
est une théorie du complot anti-vaccination selon laquelle les personnes vaccinées contre la Covid-19, en particulier avec
des vaccins a ARNm, présenteraient une incidence élevée de cancers a évolution rapide. Bien que cette idée ait été relayée
par un certain nombre d’opposants a la vaccination, dont plusieurs professionnels de santé, le concept de « turbo-cancer »
n'est étayé par aucune étude sur les cancers, et il n‘existe aucune preuve que la vaccination contre la Covid-19 provoque
ou aggrave les cancers [6].

Notre rapport sur I'information en santé : ne laissons pas la science déserter
I'espace public
Nous avons présenté en janvier 2026 un rapport sur I'information en santé 8 Mme la ministre de la santé, des familles, de

I'autonomie et des personnes handicapées [7]. Ce travail nous a permis de décrire les risques de la désinformation en santé
et d’observer une vulnérabilité collective (encadré 1).

Encadré 1

Les principales observations qui illustrent la vulnérabilité collective observée
dans le domaine de l'‘information en santé [7]
e Un manque d’'éducation scientifique et en santé.
e Une place croissante des fausses croyances en santé dans le débat public.
e La visibilité et I’'entrisme des pseudo-médecines.
e Le numérigue et les réseaux sociaux comme amplificateurs de la désinformation, avec une volumétrie croissante.
e Une défiance dans la parole publique.

e Un phénoméne qui concerne potentiellement tous les acteurs: scientifiques, professionnels de santé, autorités
publiques, personnalités politiques, médias, influenceurs, industriels et lobbies.

e Une désinformation organisée et financée.

Une idée est revenue dans la plupart de nos 156 entretiens : seule une mobilisation collective et structurée permettra de
répondre a la désinformation qui fragilise la confiance, met en danger la santé des citoyens et participe a la polarisation
de notre société. Nous avons proposé de structurer cette mobilisation sous forme DEFIS (détection, éducation, formation,
information, sanctions) en ajoutant la recherche. Plutét que de paraphraser notre rapport, nous proposons de reprendre
la synthése puis d'élargir nos réflexions a la cancérologie (encadré 2).

Encadré 2
Synthése du rapport sur I'information en santé et la lutte contre la désinformation en santé [7]

La France subit, comme de nombreux autres pays dans le monde, une intensification de la désinformation en santé. Les
crises sanitaires récentes, comme la pandémie de Covid-19, ainsi que I'émergence de menaces infectieuses récurrentes,
ont eu pour effet paradoxal d’accroitre la circulation de fausses informations, d'interprétations scientifiguement infon-
dées et de contenus manipulés.

Cette désinformation est aujourd’hui devenue massive, jusqu‘a menacer |'existence méme des systémes de santé tels
que nous les connaissons. Avec comme corollaire, le retour de maladies que I’on pensait éradiquées, une augmentation
de la mortalité infantile et un abaissement de 'espérance de vie.

Notre mission sur |'information en santé a été conduite entre les mois d’aot et de novembre 2025, auprés de 270 per-
sonnes, membres d’agences sanitaires, d’associations, de |’Assurance maladie, d’établissements de santé, de journa-
listes, de médias, de mutuelles, d’organismes nationaux de recherche, de partis politiques, de personnes de la société
civile, de plateformes, de professionnels de santé, de scientifiques, de services de I'Etat, de sociétés savantes et d‘uni-
versités.
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La population n‘est pas assez armée pour résister a la désinformation. Trois fragilités ressortent nettement : une éduca-
tion (une littératie) scientifique et en santé insuffisante ; une difficulté réelle a juger la fiabilité des sources d'informa-
tion disponibles ; un rapport a l'information bouleversé par le numérique.

Les réseaux sociaux constituent la principale source d'information pour la moitié des 15-30 ans (53 %), en particulier
Instagram, TikTok et YouTube, ol les contenus arrivent sans filtre, portés par des algorithmes qui favorisent I’émotion
et |a rapidité de réaction, au détriment des faits et de la réflexion.

Face a ce phénomene sans précédent, les enseignants, les professionnels de santé, les scientifiques, les journalistes et les
institutions sont démunis. Ils ne sont pas formés pour aider le public a s'orienter. Les scientifiques, les professionnels de
santé et |es institutions communiquent peu ou avec difficulté. Les journalistes généralistes nous expliquent manquer de
culture sanitaire. Les journalistes scientifiques sont rares.

Si notre systéme scientifique, pris dans son ensemble, est solide, la parole publigue en santé est trop dispersée, trop
lente face a la viralité. Elle repose sur des formats de communication qui ne correspondent plus aux usages de la popu-
lation. La multiplication de sources de qualité trés hétérogéne pollue |'espace informationnel et détruit les repéres.

La désinformation touche tous les domaines : vaccination, cancer, alimentation, santé mentale, santé des femmes, pra-
tiques de soins non conventionnelles ou risques environnementaux. Les acteurs de la désinformation en santé en France
ont des profils variés.

Ce sont des influenceurs, des groupes militants, des professionnels de santé ou scientifiques dévoyés. Ils obéissent a des
motivations économiques, idéologiques ou identitaires. lls savent exploiter la moindre faille dans le discours des autori-
tés publiques. Les industriels, qu‘ils commercialisent des produits de santé ou des produits impactant la santé, peuvent
aussi étre a I'origine de désinformation en santé. Les autorités publiques ou personnalités politiques peuvent avoir des
prises de position scientifiquement infondées ou sous I'influence de lobby (alcool, alimentation, médicaments, vaccins,
etc.). Ces prises de position ont un impact majeur en termes de crédibilité de la parole publique et de santé publique.

A linverse, la détection et la réponse a la désinformation restent inorganisées. Elles ne reposent que sur quelques
acteurs isolés, dont la bonne volonté est souvent le seul gage de la pérennité de leur action. L'asymétrie est totale entre
les acteurs de la désinformation en santé et ceux qui s’expriment pour défendre les faits. Les scientifiques qui défendent
les faits sont harcelés, poursuivis dans leur vie privée, visés par des procédures-baillons. Alors que les désinformateurs,
eux, ne sont que rarement sanctionnés. L'argent que les désinformateurs en santé engrangent, au détriment du bien-
étre et de la santé de leurs victimes, accroit leur potentiel de nuisance.

Enfin, si la désinformation est aujourd’hui un vrai facteur de risque en santé, elle altére également la confiance dans
les institutions et met en danger la cohésion sociale. Elle contribue a polariser le débat public au bénéfice des extrémes
et a fragiliser la démocratie.

Notre rapport a été fait avec un objectif de proposer des recommandations a la disposition d‘un large public, en particulier
des décideurs, des sociétés savantes, des universités et des professionnels de santé (encadré 3). La plupart des recomman-
dations sont adaptables par toutes les institutions et sociétés savantes, en particulier dans le domaine de la cancérologie.
Nous avons choisi de commenter certains points adaptés a la désinformation en cancérologie.

Encadré 3

Neuf recommandations pour proposer des initiatives aux acteurs

de la bonne information en santé [7]
e Promouvoir I’éducation a I'esprit critique, a la science, a la santé et aux médias.
e Renforcer la formation a la science, a I'esprit critique, a la littératie numérique et a la communication.
e Elaborer un plan public d’information et de lutte contre la désinformation dans chaque institution.
e Développer et déployer un Info-Score Santé.
e Créer un Observatoire de I'information en santé.
e Développer un systéeme d’infovigilance au sein de I'Observatoire de I'information en santé.
e Inverser le risque : sanctionner les désinformateurs et protéger les scientifiques.
e Faire de |'infodémiologie une priorité de recherche via un PEPR ou Programme et équipement prioritaire de recherche.
e Agir au niveau européen.
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D’autres initiatives vont dans le méme sens que notre travail. Par exemple, en février 2026, le comité citoyen a conclu :
« les actions des pouvoirs publics que nous jugeons prioritaires sont de : 1) promouvoir les bonnes informations et de les
rendre facilement accessibles ; 2) sensibiliser les Francais aux sujets de I'information en santé y compris sur la santé men-
tale ; 3) faire évoluer le cadre réglementaire relatif a la désinformation » [8].

Comment la désinformation s'immisce dans le parcours des patients atteints de cancer

Le diagnostic de cancer s'accompagne d‘un choc émotionnel qui fragilise les repéres des patients et de leurs proches. Dans
ces moments — annonce de la maladie, rechute, échec d’une ligne thérapeutique - la capacité a hiérarchiser I'information et
a exercer un esprit critique est diminuée. La complexité des parcours thérapeutiques renforce cette vulnérabilité. Les explica-
tions fournies en consultation, méme de qualité, se heurtent a la technicité des termes, a la fatigue, a I'anxiété, et sont sou-
vent percues comme fragmentaires. Cet écart entre cette complexité et la simplification des récits disponibles en ligne ouvre
un espace dans lequel la désinformation s'engouffre facilement. Les récits simplifiés diffusés en ligne — autour de |"alimenta-
tion, des pseudo-thérapies « naturelles », du role exclusif de la psyché ou de la toxicité supposée des traitements — trouvent un
terrain fertile et peuvent conduire a des retards de prise en charge, des refus de dépistage ou des abandons thérapeutiques.

Des messages trompeurs concernent |’alimentation, le sucre, le jeGine et les compléments alimentaires. L'idée que « le sucre
nourrit les tumeurs » est I'un des leitmotivs des réseaux sociaux et blogs, conduit certains patients a éliminer presque tota-
lement les glucides de leur alimentation. Les remédes dits « naturels » et les pseudo-thérapies (plantes, extraits concentrés,
huiles essentielles, mélanges « maison ») sont promus comme des alternatives ou des substituts aux traitements convention-
nels. Le discours qui les accompagne insiste sur leur caractére « doux », « sans effets secondaires », en opposition a la toxicité
de la chimiothérapie ou de la radiothérapie.

Des vidéos, articles ou publications sur les réseaux relayent I'idée gque « les traitements tuent plus que le cancer », que leur
efficacité serait trés faible, ou que les médecins seraient complices d'un systéme qui profiterait financiérement de la souf-
france des malades. Une autre désinformation repose sur I'idée que les cancers seraient entiérement explicables - et donc
guérissables — par la seule psyché ou la spiritualité. Certains mouvements postulent que les tumeurs résultent exclusivement
de « conflits émotionnels », de « traumatismes non résolus » ou d'un manque de foi, et qu’il suffirait de les « résoudre »
pour obtenir une rémission.

Les patients atteints de cancer et leurs proches sont particulierement exposés a ces contenus, car ils recherchent active-
ment des informations en dehors des consultations. Dés I'annonce du diagnostic, beaucoup se tournent vers les moteurs
de recherche, les forums, les groupes de discussion ou les réseaux sociaux pour comprendre leur maladie, comparer leurs
expériences et chercher des solutions. La désinformation n’est pas seulement un bruit de fond dans le parcours des patients
atteints de cancer ; elle peut modifier de fagon concréte leurs trajectoires de soins. Certains retardent le recours au médecin
ou refusent les programmes de dépistage en s'appuyant sur des messages affirmant que « le dépistage crée des cancers »,
que « les examens irradiants sont plus dangereux que la maladie » ou que « |'on trouve toujours quelque chose chez les
bien portants ».

Quand les articles mentent : fragilisation du corpus scientifique en cancérologie

La désinformation ne concerne pas seulement les réseaux sociaux : elle infiltre les sources primaires que sont les articles
scientifiques. La croissance des numéros spéciaux, des revues prédatrices et des paper mills est impressionnante. En can-
cérologie, environ 10 % des articles pourraient étre embellis ou frauduleux, ce qui fragilise les bases sur lesquelles les
oncologues construisent leurs décisions et leurs recommandations.

La quantité des articles publiés est en augmentation dans tous les domaines avec des pratiques et des indicateurs trou-
blants [9, 10]. Les publications sous forme de numéros spéciaux avec des rédacteurs en chef invités, sous un modéle
« auteur-payeur », augmentent vite. Le nombre total d'articles référencés dans Scopus et Web of Science a connu une
croissance exponentielle. En 2022, il y a eu environ 897 000 articles indexés de plus par an (environ 2,82 millions d’articles)
qu’en 2016 (environ 1,92 million d'articles) [9]. Cette croissance dépasse la croissance limitée - voire inexistante — du
nombre de scientifiques en activité. Le nombre moyen d’articles publiés chaque année par chercheur de I'Organisation de
coopération et de développement économique (OCDE) est passé de 0,9 en 2005 a 1,6 en 2021 [11]. Il existe une endogamie
des rédacteurs en chef des numéros spéciaux consistant a publier leurs articles qui représentent 33 % des publications [10].
Cette pratique appelée PISS (Published In Support of Self) est considérée comme une méconduite.

Nous alertons la communauté sur la qualité médiocre des publications. La cancérologie a été confrontée a des scandales
isolés liés a des publications frauduleuses. Une simple recherche sur le site RetractionWatch en entrant le mot « Cancer »
donne accés a de nombreux cas de fraudes ou de pratiques douteuses (https:/retractionwatch.com/?s=cancer).

Nous ne détaillerons pas I'histoire d'Oncotarget, revue prédatrice qui a séduit les cancérologues pendant une période
avant de perdre totalement son aura. Le phénoméne des revues prédatrices est connu des chercheurs [12]. Ce sont des
revues mercantiles qui profitent des opportunités liées au modéle économique de I'auteur-payeur. Elles publient en moins
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d'un mois, sans revue par les pairs, la plupart des manuscrits soumis. Il existe en cancérologie des revues de piétre qualité
qui publient des articles originaux (300 & 600 par mois) sans s'assurer de la qualité de I'évaluation par les pairs ni de la
véracité des données. Les paper mills ou usines a articles sont des sociétés commerciales de communication et de rédaction
scientifique qui vendent des articles a des chercheurs pour mettre leur nom parmi les auteurs [12]. Ces sociétés sont appa-
rues en réponse a la pression des chercheurs auxquels est demandée une plus grande production scientifique. Elles ont été
décrites en Russie, en Chine, en Iran, en Europe de |’Est, mais leur identification est difficile. Des pratiques dites de review
mills ont été décrites, avec des chercheurs qui jouent avec I'évaluation par les pairs [13]. Pour les chercheurs et médecins,
il est proposé de publier de maniére préférentielle dans des revues de la liste de la conférence des doyens et du Conseil
national des universités santé [14].

Une publication de janvier 2026 dans une revue médicale prestigieuse a apporté des données probantes inquié-
tantes : environ 10 % des articles de cancérologie seraient faux [15]. Un modéle de classification de textes basé sur le
BERT (Bidirectional Encoder Representations from Transformers) a été appliqué aux titres et résumés d'articles. Ce sont
2 202 publications issues de paper mills rétractées répertoriées dans la base de données Retraction Watch qui ont été uti-
lisées pour I'entrainement du modéle. Le corpus de recherche sur |le cancer a été analysé par le modéle a partir de 2,6 mil-
lions d'articles de la base de données PubMed, limitée aux articles de recherche originaux sur le cancer publiés entre 1999
et 2024. Le modele a identifié 261 245 des 2 647 471 articles (9,87 %, intervalle de confiance a 95 % : 9,83 a 9,90) et a
révélé une forte augmentation du nombre d'articles signalés entre 1999 et 2024, tant dans I'ensemble du corpus que dans
les 10 % des revues les plus influentes en termes de facteur d'impact. Plus de 170 000 articles affiliés a des institutions
chinoises ont été signalés, représentant 36 % des articles de recherche sur le cancer en Chine. Les articles signalés étaient
surreprésentés dans la recherche fondamentale et dans les domaines des cancers de |'estomac, des os et du foie.

Que peut faire un jeune cancérologue face a la désinformation ?

Les jeunes cancérologues peuvent se sentir démunis, pris en tenaille entre des patients nourris par les réseaux sociaux et
un corpus scientifique parfois peu fiable. Des marges de manceuvre existent a I’échelle de la consultation — écouter les
croyances, pratiquer le « prebunking », proposer des sources fiables — mais aussi au niveau des établissements de santé et
des sociétés savantes, en contribuant a produire et relayer des contenus validés.

A I'échelle de la relation médecin-patient

Une formation, un entrainement peuvent étre utiles pour savoir écouter les croyances, reformuler pour proposer des
sources fiables. Il faut apprendre a expliquer simplement la démarche scientifique, I'incertitude, la notion de données
probantes, I'intérét de la recherche et d’autres concepts.

Au niveau des établissements de santé, instituts de recherche, agences

La recommandation 3 (Elaborer un plan public d’information et de lutte contre |a désinformation dans chaque institution)
est déja mise en ceuvre par des organismes. Nous avons proposé un plan simple permettant une introspection sur les pra-
tiques de I'information en santé. Les établissements de santé, les agences, les organismes de recherches, les entreprises
privées devraient avoir une charte et/ou un plan plus élaboré accessible sur leurs sites internet.

La cancérologie étant sujette a la désinformation, cette mesure pourrait alerter et conforter les publics. Au niveau de
leur territoire, les établissements doivent s'interroger sur leurs actions pour promouvoir la bonne information, établir des
chartes publiques, etc.

Les jeunes cancérologues sont compétents pour utiliser, gérer les nouveaux modes de communication. lls doivent s'enga-
ger et étre parmi les influenceurs, les paroles écoutées sur les réseaux sociaux. lls doivent coordonner des actions avec
la direction de la communication. S’exprimer en public s‘apprend et est une activité trés utile ; ce n'est pas une mise en
sommeil des activités de soins et de recherche. Il existe de bonnes initiatives dans de nombreuses universités et agences
pour apprendre a communiquer avec les publics, par exemple a I'Institut national de la santé et de la recherche médicale
(Inserm) et au Centre national de la recherche scientifique (CNRS) [16, 17]. Les jeunes oncologues doivent s'impliquer,
notamment parce qu’ils sont appréciés par les publics jeunes.

Infodémiologie : une nouvelle compétence en cancérologie

Comprendre comment circulent les informations de santé et comment elles affectent les comportements est devenu une
compétence professionnelle : c’est I'objet de I'infodémiologie. En s’inspirant des approches utilisées pour surveiller et contro-
ler les épidémies, I'infodémiologie propose des outils pour détecter les signaux faibles de désinformation, évaluer leur
impact et concevoir des réponses adaptées ; plusieurs initiatives de formation émergent déja dans les universités francaises.

Seule une mobilisation générale pourra permettre de lutter. Des recommandations demandant peu de ressources finan-
ciéres supplémentaires pourraient étre facilement mises en place.
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Les recommandations 1 et 2 (Promouvoir I'éducation a I'esprit critique, a la science, a la santé et aux médias et Renforcer
la formation a la science, a |'esprit critique, a la littératie numérigue et a la communication) nous concernent tous. Il s'agit
de promouvoir et développer une éducation a I'esprit critique a tous les ages de la vie. L'objectif est de développer une
culture scientifique partagée, une culture citoyenne en santé. Nous sommes nombreux a animer localement des « Cafés
de la science », des interventions dans des établissements scolaires, des collectivités locales, et ces initiatives méritent
d'étre coordonnées et développées. Les compétences des futurs professionnels de santé doivent inclure I'infodémiologie
(voir ci-dessous). Des formations doivent étre adaptées et promues pour les journalistes, les cadres publics, les élus. Lutter
contre un entrisme de professionnels sans diplémes de santé et bannir la labellisation académique de pratiques de soins
non conventionnelles est nécessaire.

La recommandation 8 (Faire de I'infodémiologie une priorité de recherche via un PEPR ou Programme et équipement
prioritaire de recherche) s'adresse aux enseignants-chercheurs. Cibler des ressources pour des projets de recherche sur
la désinformation en cancérologie, son impact et son colt est urgent. Nous devons orienter les financeurs, en partie au
niveau européen, car la régulation des réseaux sociaux ne peut pas étre nationale.

La lecture critique d'articles est enseignée dans toutes les facultés de santé, mais elle doit étre a la fois renforcée et com-
plétée. Infodémiologie est une combinaison d'information et épidémiologie. Il s'agit d'étudier comment les informations
de santé - vraies, fausses ou ambigués — circulent en ligne, comment elles se distribuent dans les populations, et comment
elles affectent les comportements des personnes et la santé publique. L'information devenue virale, comme les épidémies,
est une menace : prévention et traitement sont nécessaires pour nous protéger. L'infodémiologie et ses concepts ont été
formalisés dans les années 2000 avec le développement d'internet [18]. LOMS, lors de la pandémie de Covid-19, a de nou-
veau formalisé les concepts d'infodémie et d’infodémiologie [19]. La mauvaise information se propage comme un agent
pathogéne. Les dimensions virales et informationnelles se rejoignent. Les risques infectieux et les risques communication-
nels ont des similitudes : le prebunking serait une prophylaxie ; le fact-checking serait un début de traitement. En 2021, la
revue JMIR Infodemiology a été lancée.

Des initiatives existent en France et nous en citons deux. A la faculté de santé de I'université de Lyon, devrait étre initié
un dipléme de formation générale en sciences médicales intitulé « Zététique, esprit critique et analyse de I'information
médiatique » (communication personnelle, Dr Laure Gallay). Les objectifs sont : définir la zététique et en comprendre les
principes fondamentaux ; identifier les biais cognitifs influencant la perception et I’évaluation de I'information ; analyser
de maniére critique une information médiatique ; évaluer la fiabilité d'une source d’information ; détecter les procédés
de manipulation rhétorique et argumentative ; comprendre les mécanismes de la désinformation et des théories complo-
tistes ; adopter une posture rationnelle face a I'incertitude et au doute.

A la faculté de santé de I'université d’Angers, un département universitaire d’éducation citoyenne en santé a pour objec-
tifs de promouvoir les droits, la prévention et la participation des citoyens en santé (communication personnelle, Pr Cédric
Annweiler). La santé est un enjeu citoyen majeur. Si les universités forment historiquement les professionnels de santé,
elles ont un réle tout aussi fondamental a jouer dans la formation des citoyens eux-mémes a la santé : comprendre, déci-
der, agir, participer. Parmi les objectifs, il y a un programme sur la littératie en santé, en formant a la vigilance éthique et
a la lutte contre les fausses informations. Il faut éduquer a la vérification de I'information, a la science citoyenne et a la
protection contre les dérives sectaires ou désinformantes.

Mieux armer la communauté pour le futur avec un Observatoire de I'information en santé

Nous proposons de coordonner les sources de I'information en santé avec un observatoire (figure 2). Il doit étre hébergé
dans une structure indépendante, avec un financement pérenne. L'Observatoire de I'information en santé doit devenir le
point d’entrée public d’'une information fiable en France. Il est coordonné par un comité de pilotage qui s'appuie sur un
conseil scientifique. Il est doté d’une plate-forme d'information en santé accessible par le portail Sante.fr modernisé, d'une
intelligence artificielle (IA) générative conversationnelle, d’'un annuaire d’experts et d’un systéme d’infovigilance (signa-
lement des nouveaux cas de désinformation en santé). Le public, comme les professionnels, devrait disposer de ressources
fiables, avec une IA basée sur un corpus d‘informations validées. L'annuaire d'experts pourrait aider les journalistes qui
recherchent des informations. Des experts reconnus selon des critéres a définir, avec des liens d’intéréts explicites et ayant
eu un media-training, apporteraient les bons messages. Nous avons, avec la pharmacovigilance, |'expérience pour créer
des systémes de vigilance. En appliquant cette expertise a |'information, les professionnels, le public pourraient rapporter
les fausses informations. L'analyse de ces notifications pourrait alimenter le conseil scientifique pour orienter les actions
de I'observatoire.

Conclusion

Les revues scientifiques, les sociétés savantes et les réseaux professionnels ont un rdle clé a jouer, tant pour produire et
actualiser des contenus de référence que pour offrir des espaces de formation sur la désinformation. La revue ITO alerte
trés réguliérement les oncologues sur les dérives des pratiques et les menaces sur les transferts du savoir [20]. Les sociétés
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Figure 2. Synthése des recommandations pour un Observatoire de I'information en santé. Un conseil scientifique devrait coordonner
des activités pour proposer une information en santé avec une intelligence artificielle (IA) conversationnelle, un annuaire d’experts
a disposition des journalistes, un systéme d'infovigilance permettant de définir les priorités.

Figure 2. Summary of recommendations for a health information observatory. A scientific council should coordinate activities
to propose health information with conversational Al, a directory of experts available for journalists, an “infovigilance” service
which could define priorities.

savantes nationales et internationales (Association pour I'enseignement et la recherche des internes en oncologie [AERIO],
Société des réseaux jeunes de radiothérapie oncologique [SRjRO], Société francaise du cancer [SFC], European Society for
Medical Oncology [ESMO], American Society of Clinical Oncology [ASCO]) reconnaissent explicitement la désinformation
en cancérologie comme un probléme majeur pour les professionnels et les patients. Sur leurs sites, elles publient des ana-
lyses, des commentaires d’experts, des vidéos, des ressources pédagogiques pour alerter les cancérologues, et les orienter
vers les sources fiables validées. Leurs efforts doivent aussi s’orienter vers les patients et usagers. Le public a besoin de
ressources pour dénoncer des mythes qui posent probléme. Les sections « jeunes » des sociétés savantes et les groupes
d'internes peuvent étre des moteurs pour proposer des ateliers dédiés a la lecture critique, a la communication avec les
patients exposés a des infox, ou a la prise de parole publique.
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