Données scientifiques sensibles :
Qui possede quoi ?

Entre pouvoir et illusions...

Patrick Gaudray
Directeur de recherche au CNRS
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Membre du Comité Consultatif National d’Ethique

pour les sciences de la vie et de la santé (CCNE)
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La connaissance : D'ou vient-elle ? Quelle en est
la structure ? Comment est-elle produite, partagée,
diffusée ? Comment est-elle regue, appropriee ?
Qu’apporte-t-elle a la société ?

Données
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explosion du nombre des périodiques scientifiques

Il existe aujourd’hui plus de 200 000 revues
scientifiques, techniques et médicales dans le

1975 1980 1985 1990 1995 2000 2005 2010

Année de publication
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Nicolas de Condorce

L’accroissement mécanique du savoir ne suffit
pas a promouvoir le developpement scientifique
et culturel des societes



rétention d’information

Résultats d’'une enquéte réalisée en 2000 aupres des 100 universités
US ayant recu le plus de financements des NIH. 1849 réponses (64 %
de participation) :

47 % des généticiens ont reconnus avoir eu des refus de
communication d’information et/ou de matériel biologique

La rétention d’information est fréquente dans la communauté
acadéemique des geneticiens.

Elle affecte fondamentalement l'activité scientifique, en empéchant, par
exemple, la possibilité de reproduire un résultat publié.

Campbell EG, Clarridge BR, Gokhale M, Birenbaum L, Hilgartner S,
Holtzman NA, Blumenthal D. Data withholding in academic genetics:
evidence from a national survey. JAMA. 2002 Jan 23-30; 287(4): 473-80.
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COmpetiion & Collaboration
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1,8 millions de plaignhants contre

'industrie du tabac au Canada
Mars 2012

Procés fleuve au Canada : prés de deux millions de personnes
portent plainte contre I'industrie du Tabac.

L’accusation principale concerne la rétention d’informations
scientifiques sur les effets du tabac.
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Utilisation médiatique de données scientifiques
ou utilisation scientifique de données médiatiques ?

19 septembre 2012 :

Gilles-Eric Séralini publie dans la revue Food and Chemical Toxicology,
un article sur la toxicité du mais OGM NK 603
et de I'herbicide Roundup de Monsanto .

N

LES REVELATIONS D’UNE ETUDE DE SCIENTIFIQUES FRANCAIS

b
Publication dans le Nouvel Observateur KO\ué,EliEgoolgyNsso'NT

26 septembre 2012 :

20 septembre 2012 :

“" R

Publication du livre de Gilles-Eric Séralini « Tous cobayes ! »

30 septembre 2012 :
Diffusion de I'émission « Tous Cobayes ? » de Jean-Paul Jaud
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explosion du nombre de sites d’'acceés a des données scientifiques
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Données scientifiques - La révolution!
«Le libre acces est un gain pour la collectivité»
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Internet a contribué a un changement radical dans l'acces
a l'information (ou aux données « scientifiques » ?).

L'information ne serait plus le privilege d’élites qui
faisaient reposer sur l'information tout ou partie de leur
POUVOI.

Elle est un droit revendiqué par tous au titre de la
démocratie.
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explosion du nombre de sites d’acces a des données scientifiques

Le premier site Web a éte crée en 1991, ...

... Il en existait 582 716 657 en janvier 2012

Nombre de sites Internet
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L’histoire des techniques montre qu’il est rare
qu’une Innovation soit limitée a l'usage initial
qui lui a étée devolu.

CCNE, Avis N° 104, 2008
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Les données personnelles sur Internet

MEDIAS « TECH

INTERNET WIEPRVEE  FACEBOOK GOOGLE

Données personnelles : doit-on
accepter d’étre tracé par Google

et Facebook ?

K 26 809

ARGUMENTS REACTIONS VOTES
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%0, BioBanking for Science

About P3G Resowrces Programmes ANembership Events News ComtactUs

WHAT IS P3G?

»» P3G is a not-for-profit organization that provides
the international research community with access
to the expertise, resources and innovative tools for
health and social sciences research.

TRAINING

ALCESS TUROSRWL S AMD
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GATTACA Données de séquence de I'ADN

: 2018 : la méme chose sera réalisée
en quelques secondes pour = $ 100

2012 : Séquengage d’'un génome
humain en 2 h pour = $ 1000

2010 : il faut plusieurs semaines et
quelques dizaines de milliers de
dollars pour ségquencer un genome

iy y humain
2003 : la premiére séquence

d’'un ADN humain a pris 13

ans et 3 milliards de doIIarSnature Nous possédons environ
100 000

milliards cellules .
‘ Notre génome comporte 3
' milliards de paires de bases,
soit
: =1 d’ADN / cellule
i@:; 21977 : Fred Sangermet @, poi Le méme ADN pour les

¥ nouvelle methode de seq ' quelque 200 types de cellules
[} I'’ADN ' de notre corps FESAS Funs
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Un défi pour notre compréhension

Mardis Genome Medicine 2010, 284

http.//genomemedicine.comy/content/2/11/84 Ger'ome MediCine

E L —— |
The $1,000 genome, the $100,000 analysis?

Elaine R Mardis*

I/

DNA crystal ball: customers, beware!




BioBanking for Science

Blotanking and Managing resources for the ;
Biomolecular R0 e Y~ s .
Resources Research Tuture or biome I(w:}l-l(:}:t};hﬁn'

Infrastructure

Key Components

Human biological :

Population /

Patients Plas = i Basic research

Antibodies
Affirity binders Migh throughput Targets for
Recomb. peoteins wrww:uge Drug discovery

l l Biomarkers

> for Drug

T T =
Gene done Data stoeage
coblections* Biocomputing New diagnostics
URNA libraries*
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Février 2004 :

Indiens Havasupai
contre
I’'Université d’Arizona
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BioBanking for Science

L'exemple de la « General Practice Research

Database » (GPRD) au Royaume Uni, montre qu’un recueil

§ libre de donnees medicales peut permettre des ftravaux
) scientifiques de qualite, notamment en

S pharmacoépidemiologie.
)

CCNE, Avis N° 104, 2008

§ As of the 29th March 2012 GPRD has become the Clinical Practice Research Datalink
{ CPRD
g The All England (52 million) Data and Interventional Research Service

Ab sciaimer | Unsubscribe | Sitemap

2% CPRD

|
All research undertaken using data obtained from CPRD is approved by, as

) appropriate, an ethics committee, a scientific committee and the National
é\ Information Governance Board Ethics and Confidentiality Committee.
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La pente glissante
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1. Les dynamiques internes de la science, de la
technologie et de I'économie sont fortes.

2. Les systemes scientifiques, technologiques et
économiques ont une forte tendance a devenir
autonomes.

Ces systemes produisent un fait accompli, l€égitimé par
une référence a l'efficacité et au besoin.

= Et I'éthique dans tout cela...
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Merci de votre attention ...
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