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Recherche avec un financement public :  

accès libre à toutes les données ? 



Eviter le Gaspillage de la recherche 
 (« waste of research ») 

Oui Non 

Oui 
Non 

Oui Non 

Oui Non 

Question appropriée ? 

Reporting approprié ? 

Méthodes appropriées ? 

Publications ? 85 % des 
recherches 
financées  

1. Chalmers et al, 2009, Lancet 
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Les données agrégés des essais sont 
fréquemment non publiées  

et incomplètes mêmes lorsqu’elles sont publiées 

• Essais non publiés ( 50%) 

 

• Critères de jugement non publiés( y compris les critères de 
jugement principaux) ( 30%des cas environ) 

 

• Essais publiés avec des précisions insuffisantes  

– Interventions insuffisamment décrites pour être reproduites  

– Méthodologie insuffisamment décrite ( 80 % des cas) 



 

• 646 essais terminés 
entre 2007 et 2010 
(théoriquement sous 
le FDAAA) 

 

 

• 56 % des essais 
résultats publiés ou 
postés 3 ans après la 
fin de l’essai  



 



Lack of  Data sharing ? 

• Individuel 

  participant data    

  meta-analysis ? 

 

• Personalized  

  medicine ? 

 

• Subgroups analysis? 

 

 

•Prognosis studies ? 

 

Research waste 



Améliorer le partage des données 

• Dans l’hypothèse ou ces données ont été publiées et 
rapportées de manière transparente et complète : les 
données cliniques sont trop précieuses pour être analysées  

– une seule fois  

– Avec des méthodes plus ou moins bonnes et des choix 
stratégiques plus ou moins biaisés 

– par une seule équipe  

– Sans aucune vérification possible  

– Sans pouvoir être « poolées » avec d’autres données 

 

• Une évolution inéluctable vers le partage massif, systématique 
et imposé des données  



Les publications sont insuffisantes si on s’intéresse à 
l’    »évidence »  de manière globale  

 
• Au delà de l’essai il y une 

synthèse de l’évidence 
disponible ( plusieurs essais) 

 

• Il y a de multiples 
utilisations des données en 
cas de partage des données 
( QS, Sous Groupes, 
Médecine personnalisée,…) 

 

• Une information d’utilité 
limitée dans un essai ( et 
donc non ou mal rapportée) 
peut être cruciale pour une 
méta-analyse 

 

• Des informations non 
pertinentes à l’échellon d’un 
essai peuvent avoir une 
importance cruciale si on les 
combine 



 

DD Diapositive empruntée à I Chalmers  



 

Diapositive empruntée à I Chalmers  

 



Si on refuse de partager les données,  il faut être 
clair avec les malades ! 

• Nous vous proposons de participer à 
un essai mais les données recueillies 
dans cet essai ne serviront qu’aux 
intérêts des investigateurs et/ou du 
promoteur de cet essai  

 
• Ces données ne seront pas 

accessibles à d’autres chercheurs, ou 
aux associations de patients et ne 
pourront contribuer à l’avancement 
des connaissances sur votre maladie 

  
• Des vies qui pourraient être sauvées 

ne le seront pas car le partage des 
données pourrait  réduire nos 
bénéfices ( industriels ) et /ou notre 
pouvoir ( chercheur académiques) 

• Un malade accepterait il de rentrer 
dans un essai qui in fine ne sera pas 
publié ? 
 
 

• Un malade qui entre dans un essai 
pour améliorer les connaissances sur 
un traitement a-t-il une raison 
quelconque de s’opposer à ce que les 
données obtenues soient utilisées 
dans le cadre d’une méta-analyse sur 
données individuelles pour mieux 
connaitre les risques de ce traitement 
ou l’efficacité de traitement dans des 
sous groupes de patients ou mieux 
planifier les essais à venir  ? 



Acteurs de la recherche : Des 
points de vue diffèrents  

• Le malade il a tout intérêt à ce que ses données soient 
utilisées au maximum pour améliorer la recherche 

• Les malades ou association de patients idem 

• Le financeur public : il a également tout intérêt à ce que les 
financements publics améliorent les connaissances  

• La communauté des chercheurs  

• Le chercheur impliqué dans une recherche il a bien sur 
priorité pour utiliser les données mais  
– Il ne doit pas oublier que ces données ne lui appartiennent pas  

– Que la confiance dans la qualité de ces données est directement lié à 
sa capacité à les partager  



Améliorer le  partage des données  

Les appels d’offre 
institutionnels 
Français doivent être 
plus clairs sur ce 
point  
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• Green, Amber, and 
Red data 



Partage des données  

• Archivage correct des données (Non raisonnable 

d’imaginer qu’il puisse reposer sur des individus ( ce qui est le 
cas actuellement)) 

• Partage des protocoles , des descriptions 
précises des interventions 

• Partage des programmes d’analyse 

• Partage des données avec les régulateurs  

• Partage des données avec les chercheurs  

• Accès aux données pour tous 





 



Archivage des données  

• Non raisonnable d’imagine rqu’il puisse 
reposer sur des individus ( ce qui est le cas 
actuellement) 

• Non raisonnable qu’il ne soit pas organisé ( 
quelles données, quels supports,…) 


