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Type d’entreprise / Périmètre de responsabilité

Equipe

Les répondants sont majoritairement des filiales de laboratoires travaillant 
notamment en oncologie

71%

6%

Laboratoire 

pharmaceutique

24%

Entreprise de 

DM

Autres (INCa)

35%
Global

65%

Filiale

R&D Data Governance

Stratégie/transformation & digital

12%

Médical

Accès au marché

HEOR

Opérations cliniques

Direction générale

41%
18%

12%

6%
6%
6%

Aire thérapeutique

Base : 17 répondants
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Voies respiratoires et allergies

53%

12%

Neurologie

18%

Oncologie

29%

Rhumatologie

Neuroscience

Cardiologie

Pas d’aire spécifique

Néphrologie

Dermatologie

Immunologie et virologie

Ophtalmologie

18%Maladies rares

Gastroentérologie

35%
35%

29%

Transplantation

24%
24%
24%

18%

18%
Diabétologie et métabolisme 12%

12%
Maladies infectieuses

6%Urologie

6%

Santé de la femme

Chirurgie vasculaire / digestive

Chirurgie médicale

12%

6%
6%

Base : 17 répondantsQuestion A4. De quelle équipe dépendez vous ? Question A6. Travaillez-vous sur une aire thérapeutique spécifique ?

Questions A1. Votre entreprise est …; A3. Votre périmètre de responsabilité



Stratégie de partage de données mise en 

place dans l’entreprise

Deux tiers des laboratoires ont commencé à travailler sur ce sujet de partage et 
principalement sur les données précliniques et les données de vie réelle  

65%

Non

Oui

35%

Etat du partage avec des industriels ou 

autres acteurs de l’écosystème de la santé*
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50%
25%

50%

38%

38%

0%

Précliniques

0%

De vie réelle

0%

Cliniques

100%

Mis en place et des projets sont en cours

Réalisé de façon rare et 

en réactif à des demandes isolées

Non mis en place

De vie réellePrécliniques Cliniques

15%

69% 69%

Données inclues dans la stratégie

Projets ponctuels de 

partage de données

33% Oui

67%

Non

→ Pour 67% des 

répondants une 

stratégie de partage 

est mise en place ou 

des projets ponctuels 

sont réalisés 

Questions B1. Votre entreprise a-t-elle mis en place une stratégie de partage de données ? ; B1bis. A 

défaut d'avoir mis en place une stratégie définie sur le partage de données, avez-vous connaissance de 

projets ponctuels de partage de données dans votre entreprise ? ; B2. Cette stratégie de partage de 

donnée inclut elle les données

Questions B3/B4/B5. Ce partage de données précliniques/cliniques/en vie réelle avec des industriels ou 

d'autres acteurs de l'écosystème de la santé (institutionnels, associations de patients, académiques, 

hôpitaux...) est il..?
Base : 17 répondants Base : respectivement 2, 9 et 9 répondants (dont 1 « ne sait pas »)

* Parmi les répondants ayant une expérience de partage de données (réponse « oui » aux questions B1 ou B1bis)



Type de partages réalisés – Données 

précliniques et cliniques*

Quelque soit le type de donnée les partages réalisés sont principalement fermés 
ou semi ouverts

Type de partages réalisés - Données 

de vie réelle*
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0%

Ouvert

Fermé

100%

53% 45%3%

Partage ouvert mise à disposition de données qui peuvent 

être réutilisées dans des conditions définies : type HDH

Partage fermé bilatéral entre votre entreprise et un 

acteur spécifique

Partage fermé multi acteurs : type consortium 

européen, multi industriel

20% 31% 49%

Partage ouvert mise à disposition de données qui peuvent 

être réutilisées dans des conditions définies : type HDH

Partage fermé bilatéral entre votre entreprise et un 

acteur spécifique

Partage fermé multi acteurs : type consortium 

européen, multi industriel

Base : 6 répondants dont 2 « ne sait pas »

Base : 13 répondants dont 7 « ne sait pas »

Ouvert

Fermé
82%

18%

Base : 13 répondants dont 7 « ne sait pas »

Questions B7. En général les partages de données précliniques ou cliniques dont vous avez 

connaissance relèvent d'un..? B8. Et plus précisément de quel type de partage..?
Questions B9. En général les partages de données de vie réelle dont vous avez connaissance 

relèvent d'un..? B10. Et plus précisément de quel type de partage ?
Base : 6 répondants

* Parmi les répondants ayant une expérience de partage de données (réponse « oui » aux questions B1 ou B1bis)



Ces projets de partage de données sont encore très stratégiques et décidés 
au niveau du global et dans ¾ des cas l’entreprise a généré la donnée sans 
en bénéficier pleinement 

Base : 13 répondants
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Filiale

42%
Global

26%

13%

19%
Autres acteurs 

(académiques,

institutionnels, 

hôpitaux…)

Ne sait pas

Initiateurs des projets de partages de 

données*
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NA

Projets de partages de 

données au niveau filiale

Projets de partages de 

données au niveau global 

Nombre moyen de projets de partages de 

données sur les 5 dernières années*

Rôle de l’entreprise dans le partage de 

données*

27%

73%

Votre entreprise a bénéficié du partage

de données

Votre entreprise était le générateur de

la donnée qui a été partagée

Co-responsabilité de traitement dans les 

partages de données de vie réelle*

67%

33%
Projets pour lesquels l’entreprise

est (co)responsable de traitement

Projets pour lesquels l’entreprise

n’est pas (co)responsable de traitement

Base : 13 répondants dont 9 « ne sait pas »

Base : 13 répondants dont 12 « ne sait pas »

Question B6. En général les projets de partages de données dont vous avez connaissance ont pour initiateur

Question B10bis. Pouvez vous évaluer le nombre total de projets de partages de données ayant eu 

lieu au niveau de votre filiale ? ou au niveau du global ? Sur les 5 dernières années.

Question B11. Sur 100 projets de partages de données de vie réelle, quel est le % de projets pour 

lesquels vous êtes le (co)responsable de traitement?

Question B13. Dans vos expériences de partages étiez-vous plutôt celui qui partage la donnée ou celui 

qui bénéficie du partage :

* Parmi les répondants ayant une expérience de partage de données (réponse « oui » aux questions B1 ou B1bis)

Base : 13 répondants dont 5 « ne sait pas »

Base : 13 répondants



Des règles de gouvernance internes semblent être établies mais les moyens 
humains et financiers dédiés ne sont pas encore suffisants 

Programme de gouvernance régissant les 

projets de partage de données*
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92%

8%

Oui

Non

Procédures précises permettant la mise en 

œuvre opérationnelle des projets*

92% Oui

8%

Non

Ressources humaines et techniques 

dédiées en interne*

46%

Non

Oui
54%

Nombre moyen 

d’ETP dédiés



2 ETP

Base : 13 répondants

Question B14. Au sein de votre entreprise existe-t-il une gouvernance régissant les projets de partage 

des données ?

Question B15. Au sein de votre entreprise existe-t-il des procédures précises permettant la mise en 

oeuvre opérationnelle des projets de partage de données ?

Question B16. Avez-vous des ressources humaines et techniques dédiés en interne à la gestion de 

projets de partage de données ? /  Nombre de ressources
Base : 13 répondants

* Parmi les répondants ayant une expérience de partage de données (réponse « oui » aux questions B1 ou B1bis)



Les acteurs avec lesquels les laboratoires ont partagé leurs données sont 
multiples avec des finalités variées montrant l’importance du partage à tous 
les niveaux 

7

Acteurs avec qui les partages de données 

ont été réalisés*

Finalité des projets de partage de 

données*

6%

Professionnels de santé

Autres entreprises de

santé privées

Hôpitaux

Chercheurs

Autre (Consortium/ RHU)

Autorités de santé

Autre (Partenariat Public privés)

Sociétés savantes

19%

Autre (HDH)

24%

19%

5%

13%

11%

4%

1%

Amélioration de la connaissance

des maladies

25%
Travaux de recherche et 

publications par des chercheurs

Amélioration de la prise en charge et

du suivi des patients en vie réelle

Enrichissement des données

précliniques

Réglementaire/ Enregistrement 

(safety, efficacy, tolerance)

22%

Accès au marché/ Maintien

sur le marché

21%

8%

17%

8%

Question B12. Qui étaient les acteurs avec qui des partages de données ont été réalisés et dans 

quelle proportion ?

Question  B17. Quelles sont les finalités des projets de partages de données dont vous avez 

connaissance ?
Base : 13 répondants dont 3 « ne sait pas » Base : 13 répondants dont 3 « ne sait pas » ou « non évaluable »

* Parmi les répondants ayant une expérience de partage de données (réponse « oui » aux questions B1 ou B1bis)



Les principaux freins au partage sont les procédures administratives trop 
lourdes et le meilleur levier pour favoriser le partage serait une réciprocité 
des engagements de tous les acteurs privés et publics

8

Freins internes au développement de projets de partage de données 

Stratégie d’entreprise dans le partage des données peu développée 62%

15%

Manque de moyens financiers

Procédures administratives externes trop lourdes

Autre: Contraintes règlementaires, Gestion PI, ré-information patients

Manque de moyens humains et techniques

Process internes non adaptés

Autre: Concurrence

8%
69%

31%
8%
8%

Classement selon 

leur importance 

(1= très important)



Leviers externes favorables au développement de la stratégie de partage de données

69%

Une garantie de réciprocité des engagements des différents acteurs quant à une 

volonté commune de partage des données (laboratoire, chercheurs, hôpitaux...)
94%

Simplification des autorisations administratives nécessaires

69%Cadre local de confiance qui permet un partage encadré des données de santé

2,3

2,3

3,1

3,1

4,2

Base : 17 répondants

Base : 17 répondants dont 1 « ne sait pas »

Questions B18. Au sein de votre entreprise quels sont les freins internes  au développement de projets de partage de données ? ; B18bis. Merci de bien vouloir classer ces freins du plus important (1) au moins 

important (5) :

Question B19. Quels sont les leviers externes qui seraient favorables au développement de votre stratégie de partage de la donnée ?
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