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La transparence est un combat cher au Parlement Européen, de même que la protection des informations les plus sensibles, et les débats sur la transparence en tant que principe général sont devenus particulièrement d'actualité au cours de l'année passée.

Mais contrairement à ce que certains discours simplificateurs affirment, transparence et protection ne sont pas des notions à opposer, mais à combiner, en particulier dans le domaine de la recherche.

Une transparence absolue peut avoir des conséquences négatives pour les citoyens (profilage) et pour la recherche (appropriation des résultats par des tiers) tandis qu'une protection extrême pourrait être démocratiquement contestable et limiter le partage des connaissances.

La vraie question est donc celle de trouver le bon équilibre entre les deux, une transparence intelligente.

Deux législations européennes importantes concernant la question de la transparence devraient être votées cette année au Parlement Européen : le Règlement général sur la protection des données personnelles et le Règlement sur les essais cliniques.

On retiendra du premier le large panel de possibilité qu'il offre aux individus pour contrôler l'utilisation qui est faite de leurs données personnelles, avec des nuances notamment pour le cas des usages scientifiques et statistiques.

Dans le second cas, un équilibre a été trouvé entre la nécessité d'informer les patients, et les citoyens, sur les essais cliniques autorisés en Union européenne, et le besoin de protéger les données les plus sensibles.

L'Union européenne au travers de sa législation est donc très active et impliquée pour essayer d'harmoniser les règles divergentes entre les différentes législations nationales, afin d'arriver à un tout cohérent en matière de transparence, tout en prenant en compte les particularités de certains domaines, tels que la recherche médicale.
