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L’accès des patients aux données de la recherche est une préoccupation ancienne qui trouve son fondement dans la volonté d’autonomie du patient : « Savoir c’est pouvoir », « Savoir pour agir », savoir pour réduire les inégalités sociales de santé, savoir pour juger les bénéfices/risques. Autant de raisons d’accéder aux données. 

Qu’il s’agisse des données sur les recherches en cours, publique et privées ou sur les politiques de recherches. Que cela porte sur l’Open data (données anonymisées) ou de l’Open access. D’autant que ce qui permet l’implication des citoyens dans les essais repose sur leur « intéressement » sociétal plutôt que financier. 

Quelques évolutions anciennes ou récentes ont tenté de répondre à ces attentes. Dans la recherche publique sur le VIH/sida ou dans la recherche sur le cancer. Mais avec des résultats contrastés ou inégaux. Les évolutions réglementaires projetées par l’Union européenne semblent prometteuses. Des efforts récents de l’industrie pharmaceutique doivent aussi être notés. 

Cependant, il faut relever des limites persistantes. Ainsi le niveau langue des informations mises en circulation reste très excluant pour le plus grand nombre. L’accès aux résultats reste difficile même pour « les meilleurs d’entre eux ». La faiblesse des moyens associatifs pour l’analyse des bases de données est un écueil. Tout autant que l’absence de traditions d’alliances fortes avec la recherche, en dehors de quelques exemples élogieux.
