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 Av2Ǝ 3529,&17 $& .,7 

pédagogique ?  
 

Ce kit pédagogique fait partie du projet BeYond -COVID (BY-COVID). Le projet est une 

collaboration scientifique entre 53 instituts partenaires dans 19 pays européens, qui se sont 

réunis pour améliorer la manière dont les données scientifiques et de santé sont gérées et 

partagées lors de pandémies. Les concepts du projet constituent un cadre à partir duquel 

nous pouvons soulever des questions éthiques plus larges sur les infrastructures de  données 

de santé en général. 

 

Le monde a généré d'énormes quantités de données en réponse à la pandémie de COVID-

19, et continue d'en générer davantage. L'objectif du projet est de rendre les données 

COVID-19 accessibles à quiconque peut les utiliser, des  scientifiques en laboratoire au 

personnel médical dans les hôpitaux et les responsables gouvernementaux. Ces données 

proviennent de sources diverses, et  les identifier, les relier et les intégrer pour une analyse 

efficace reste un défi.  

 

Le projet fournir a également un cadre pour rendre les données d'autres maladies 

infectieuses ouvertes et accessibles à tous. Des données plus faciles d'accès, agrégées et 

analysées permettront aux scientifiques de réagir plus rapidement aux nouvelles souches de 

SARS-CoV-2 ou à de nouveaux virus. Cela aidera également les décideurs à évaluer l'impact 

de la maladie et à prendre les mesures les plus appropriées pour protéger les gens contre de 

nouvelles maladies infectieuses.  

 

Cependant, les "données" ne sont pas simplement de s chiffres abstraits dans une base de 

données abstraite. Elles concernent souvent les informations sur les citoyens individuels. La 

collecte de ces données personnelles permet des avancées scientifiques. De nombreuses 

questions éthiques se posent dans ce contexte. Où, comment et par qui les données doivent -

elles être collectées, stockées ou partagées ? Combien d'informations voulons -nous recevoir 

sur ce qui arrive à nos données ? Et comment les différentes parties prenantes et les citoyens 

sont-ils impliqué s dans cette utilisation des données ? Nous pensons que les salles de classe 

offrent un contexte idéal  pour informer les jeunes citoyens et délibérer avec eux sur des 

questions sociétales importantes.  
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 Comment utiliser ce package 

éducatif ?  

 
En tant qu'enseignant, vous trouverez ici des ressources pour aborder le sujet dans vos 

cours. Il s' agit d'une boîte à outils, ce qui signifie que vous êtes libre de sélectionner et 

d'adapter ce package éducatif en fonction de vos besoins. Le package se compose de 

suggestions d'accroches, de sujets proposés et d'informations de base introductives, le tou t 

construit autour d'un certain nombre de visuels et de cas qui illustrent différents éléments 

de la manière dont les données sont utilisées, ou devraient être utilisées, pour prévenir ou 

gérer les pandémies. Le package est construit autour de questions pl utôt que de réponses. 

Nous espérons que ce matériel inspirera les élèves à réfléchir à l'éthique des systèmes de 

données de santé et les encouragera à trouver leurs propres réponses. Nous les invitons à 

partager leur point de vue sur chaque cas individuel  ici. 

 

Nous suggérons d'introduire les élèves au matériel en mettant l'accent sur ces deux points :  

 

¶ Cela s'est déjà produit lors de la pandémie  :  

Pendant la pandémie, lorsque quelqu'un recevait un résultat positif au test PCR, il 

pourrait avoir eu besoin de s'isoler, il aurait pu recevoir un traitement et obtenir une 

preuve d'infection passée. Bien après le test, ces données continuent de servir à 

d'autres fins pour aider à comprendre davantage le virus. BY-COVID vise à faciliter et 

à améliorer l'utilisation de ces données pour prévenir et gérer efficacement les 

pandémies actuelles et futures. Cependant, il est important de savoir comment ces 

données sont gérées. Explorer les valeurs sous-tendant ce cadre nous aide à 

comprendre nos propres points de vue et ceux des autres sur le partage des données. 

 

¶ Cela a un impact sur vous et sur notre société :   

Depuis le début de la pandémie, plus de 765 000 000 de cas ont été confirmés dans 

le monde . Pour comprendre chacun de ces cas, il faut savoir si la personne a été 

vaccinée (par exemple : quand, à quelle fréquence, quel vaccin), hospitalisée (par 

exemple : durée, type de traitement, en soins intensifs ou non), si elle est rentrée de 

l'étran ger, a été en contact avec d'autres personnes, et quelle variante du virus elle 

a. Un chercheur pourrait également vouloir savoir si certains variants du virus 

affectent différemment les femmes enceintes de moins de 25 ans par rapport aux 

femmes enceintes de plus de 35 ans. Tout cela nécessite la liaison entre de 

nombreuses bases de données différentes.  

 

Il est très important d'établir des liens entre différentes sources de données sur l e COVID-

19 et d'autres maladies infectieuses pour pouvoir informer les politiques, développer des 

traitements et prévenir la propagation des virus autant que possible. Les liens entre ces 

https://by-covid.org/usecases-fr
https://covid19.who.int/
https://covid19.who.int/
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différents types de données doivent être établis au niveau individuel. Les données vous 

concernent, et l'information, c'est le pouvoir. Qui  peut avoir accès à ces informations ? Que 

peuvent-ils en faire ? Quels types d'informations aimeriez -vous voir protégé ? 

 

Un ensemble d'outils, prêt à être adapté :  

Ce package éducatif comprend différents cas, regroupés en différents sujets. Ces cas 

illus tratifs peuvent servir de point de départ pour une discussion en classe et permettre aux 

élèves d'explorer leurs propres valeurs et principes concernant les écosystèmes de données 

de santé. Les sujets peuvent servir de guide aux élèves pour formuler des questions éthiques 

découlant du cas. Nous fournissons également un ensemble de questions liées aux sujets 

qui peuvent servir de point de départ pour une discussion plus approfondie sur un sujet 

spécifique. Les cours peuvent se concentrer sur un ou plusieurs sujets comme point de 

départ, mais les discussions toucheront probablement différents sujets, car ils sont tous 

interconnectés.  

 

Cette courte vidéo peut être utilisée comme ressource supplémentaire pour illustrer 

l'importance de la réutilisation des donnée s de santé. Qu'est-ce que les données de santé ? 

(2:33 min)  

  

https://www.youtube.com/watch?v=fJ2hyXCOOyQ
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 Sujets   
 

Les chiffres influençant les politiques  

Quelles considérations éthiques se posent lors de l'utilisation de données scientifiques et de 

santé pour informer les décisions politiques ? Quels sont les biais potentiels et les valeurs 

intégrées dans le processus de collecte et d'analyse des données ? 

Comment aborder les implications éthiques de la sélection et de l'exclusion des données 

dans la formation des décisions politique s ? Comment naviguer dans les conséquences 

potentielles et les impacts des politiques basées sur les données sur les différents individus 

et les communautés ? Existe-t-il des conflits éthiques potentiels entre la quête de la 

connaissance scientifique et le  bien-être ou les droits des individus ou des communautés ? 

Dans quelle mesure les données peuvent-elles justifier une réorganisation de la société ? 

Comment assurer la transparence et la responsabilité dans l'utilisation des données pour 

façonner les structures et les institutions de la société ? Quelles mesures peuvent être mises 

&1 Ź895& 3285 !77ĩ18&5 /&6 #,!,6 327&17,&/6n /! %,6$5,0,1!7,21 28 /&6 ,1ĩ(!/,7ĩ6 686$&37,#/&6 

de découler de la prise de décision basée sur les données ? Comment incorporer des 

perspectives diverses et garantir l'inclusivité dans le processus d'utilisation de données 

scientifiques pour améliorer la santé publique ?  

 

Cas liés: 2, 3, 6, 10 

 

Confidentialité  

Comment pouvons-nous équilibrer les avantages de la collecte et du traitement des données 

avec le risque de violations potentielles de la vie privée ? Quels sont les risques et les 

conséquences potentiels de la collecte de données ? Quelles mesures peuvent  être mises 

&1 Ź895& 3285 !77ĩ18&5 /&6 5,648&6 %& 9,2/!7,216 %& /! 9,& 35,9ĩ& /,ĩ6 ø /! $2//&$7& &7 !8 

traitement des données ? Quelles considérations doivent être prises en compte lors de la 

manipulation de données contenant des informations personnelleme nt identifiables ? La 

manière dont les données sont utilisées influence -t-elle le niveau de protection requis ?  

 

Cas liés: 1, 3, 4, 8 

 

Données agrégées  

Comment les pratiques d'agrégation et d'anonymisation des données peuvent -elles garantir 

la protection de la vie privée individuelle tout en permettant une analyse significative ? 

Comment le processus d'agrégation des données individuelles en un ensemble d e données 

plus vaste influence -t-il les caractéristiques et les propriétés inhérentes des données 

d'origine ? Comment l'agrégation des données individuelles influence -t-elle l'interprétation 

et l'analyse de l'ensemble des données ?  

 

Cas liés: 3, 9 
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Sécurité des données  

Comment pouvons-nous nous assurer que les données combinées sont stockées en toute 

sécurité et protégées contre un accès non autorisé ou une utilisation abusive ? À quelle 

organisation accordons-nous la confiance pour stocker nos données ? Devons-nous stocker 

nos données en un seul endroit ou doivent -elles être séparées ? Quelles mesures techniques 

sont nécessaires pour garantir la sécurité des données ? Qui peut accéder à mes données ? 

Comment les données de santé peuvent-elles être réutilisées en toute sécurité ? Lorsque 

vous pensez aux conditions et aux garanties, à quoi pensez-vous spécifiquement ? Outils 

informatiques ? Lois et réglementations ? Experts et comités ? Autre  chose ? Quels pourraient 

être les avantages et les inconvénients de ceux-ci ? Comment pourraient-ils être 

complémentaires ou conflictuels ? Dans quel aspect du processus de réutilisation des 

données de santé les garanties sont-elles les plus importantes ? Doivent -elles contrôler qui 

accède et réutilise ces données ? Devraient-elles plutôt se concentrer sur les objectifs et les 

moyens spécifiques de réutilisation ? Quels pourraient être les points vulnérables dans le 

processus de réutilisation des données de santé qui exigent une protection spécifique ? 

Comment devrions-nous équilibrer la protection de la vie privée et la promotion du progrès 

scientifique ? Comment la fédération des données peut -elle garantir la protection de la vie 

privée des individus et le maintien de la confidentialité des informations sensibles  ? 

 

Cas liés: 1, 2, 4, 8 

 

Confiance   

Quelles considérations éthiques se posent lors de la collecte et de l'analyse de données 

personnelles sans le consentement explicite des individus ? Comment pouvons -nous établir 

la confiance parmi les citoyens en ce qui concerne la gestion des données de santé grâce à 

des interventions ou des mesures efficaces ? Quelles sont les responsabilités éthiques des 

organisations et des institutions pour protéger les informations personnelles des individus 

contenues dans leurs données ?  

  

  Cas liés: 2, 4, 7 

 

 

Qualité des données   

Comment pouvons-nous nous assurer que les données combinées sont précises et fiables ? 

Quelles mesures peuvent être prises pour garantir que des données de haute qualité so ient 

collectées et utilisées pour la recherche et la prise de décision ? Comment pouvons -nous 

garantir que la représentation des données est diversifiée et inclusive ?   

 

Cas liés: 2, 5 
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Principes FAIR  

Comment pouvons-nous équilibrer la promotion de la recherche, de l'accessibilité, de la 

réutili sation et de l'interopérabilité des données (principes FAIR) tout en respectant les 

droits à la vie privée des individus et en maintenant la sécurité des donné es ? Quelles sont 

les considérations éthiques lors de la prise de décisions concernant le niveau d'ouverture et 

d'accessibilité des données, en particulier lorsqu'il s'agit d'informations sensibles ou 

confidentielles, afin de garantir des pratiques respons ables de partage des données ? 

Comment pouvons-nous garantir que les avantages de la combinaison des données de santé 

soient accessibles à tous et ne conduisent pas à davantage d'inégalités en matière de soins 

de santé ?  

 

Cas liés: 4, 5, 8 

 

IA dans les don nées de santé  

Quelles considérations éthiques se posent lors de l'utilisation de l'intelligence artificielle (IA) 

pour la réutilisation des données de santé, en particulier en ce qui concerne la 

confidentialité, le consentement et la sécurité des individus dont les données sont utilisées 

? Comment l'utilisation responsable et éthique de l'IA peut -elle être assurée, en tenant 

compte de problèmes tels que la représentation équitable et les risques de biais ou 

discrimination s involontaires  dans le processus de prise de décision ? 

 

Cas liés: 4 
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 Introduction    

Information de base  
 

 

La pandémie de COVID-19 a dominé nos vies pendant  

plus de deux ans. La lutte contre le coronavirus  

 nous a contraints à modifier notre manière de  

 travailler, de nous amuser, d'éduquer nos  

 enfants et d'int éragir les uns avec les autres. 

La justification de ces changements se  

trouve souvent dans "les chiffres". Mais d'où proviennent ces  

données ? À quoi servent-elles exactement ? Quelles garanties  

sont en place ? Et comment les différentes parties prenantes et les citoyens sont -ils 

impliqués dans cette réutilisation des données de santé ? Toutes ces questions sont liées à 

la toute première question, o ù et comment les données de santé sont -elles stockées ?  

 

Actuellement, les données de santé sont stockées dans de nombreux silos séparés. 

Imaginez que vous ayez beaucoup d'informations importantes sur votre santé, comme votre 

historique médical, les résultats de tests et les médicaments. Maintenant, imaginez que  ces 

informations soient stockées dans des endroits séparés qui ne communiquent pas entre eux. 

C'est comme avoir différents silos où chaque information est isolée des autres. C'est un 

problème car lorsque vos informations de santé sont dispersées dans ces silos, il devient 

difficile pour vos médecins et autres prestataires de soins de santé d'avoir une vue 

d'ensemble sur votre santé. Ils pourraient ne pas avoir toutes les informations nécessaires 

pour prendre les meilleures décisions concernant vos soins. L e problème des silos rend 

également difficile la collaboration entre différents médecins ou services et le partage 

d'informations. Un autre problème est que, lorsque les données de santé sont divisées en 

silos, il n'est pas facile d'utiliser ces informatio ns pour la recherche ou pour trouver des 

schémas qui peuvent aider à améliorer les soins de santé pour tous. C'est comme avoir des 

pièces de puzzle dispersées à différents endroits, où vous ne pouvez pas assembler 

l'intégralité du puzzle pour voir le table au d'ensemble.  

 

Les données sont ce qui nous permet de décrire la réalité. Un manque de données conduit à 

une compréhension limitée du monde qui nous entoure. Nous pouvons illustrer l'importance 

d'un système pour lier efficacement les données en imaginant  un extraterrestre nommé 

Xerox. Il visite la Terre pour l'explorer en tant que marché potentiel pour sa société de 

chaussures. Ne connaissant pas l'anatomie humaine, Xerox commence son enquête en 

entrant dans une salle de classe où il trouve un seul élève assis dans un coin. En se basant 

sur les pieds de l'élève, Xerox fait certaines hypothèses initiales sur les caractéristiques des 
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pieds humains. Il compte 10 orteils et mesure la longueur et la largeur. Cependant, sa 

compréhension est limitée car il n'a ob servé qu'une seule personne.  

 

Peu de temps après, un groupe d'élèves supplémentaires entre dans la salle, fournissant à 

Xerox un échantillon plus large de pieds humains. En comparant les nouveaux individus, il 

réalise que ses hypothèses initiales sur la l ongueur et la largeur des pieds étaient 

incorrectes. Il découvre que les pieds humains se présentent sous différentes tailles et 

formes, et que la longueur de leurs pieds peut être plus courte ou plus longue que les 30 cm 

initiaux qu'il avait supposés. De plus, il remarque que certaines personnes ont des pieds plus 

étroits que d'autres, ce qui nécessite des ajustements pour s'adapter aux différentes 

largeurs de pied.  

Si Xerox souhaite créer une gamme de chaussures 

adaptées à toute l'humanité, il est clair  qu'il devra 

collecter des informations auprès du plus grand nombre 

de personnes possible. Plus il y en a, mieux c'est. 

Chaque paire de pieds supplémentaire qu'il peut inclure 

dans ses recherches ajoute un peu d'information et 

changera d'une certaine manière la collection finale de 

chaussures. Pour répondre à toute question de 

recherche concernant les données de santé, le même 

principe s'applique. Les données sont un pouvoir, 

d'autant plus lorsqu'elles sont liées et combinées.  

 

BY-COVID soutient une structure fédérée pour connecter les 

%211ĩ&6 %& $&6 6,/26 6ĩ3!5ĩ6k D5õ$& ø /! 0,6& &1 Ź895& %q81 

écosystème de données fédéré, le projet BY-COVID vise à 

fournir une vue complète et consolidée de l'impact de la 

pandémie, permettant une meilleure analyse, suivi et  prise de 

décision pour combattre efficacement la COVID -19 et les 

futures possibles pandémies.  

 

La fédération désigne une approche de gestion des données dans laquelle les données 

restent à leur emplacement d'origine, mais peuvent être accessibles et anal ysées par des 

parties autorisées. Différentes organisations ou institutions collaborent et conservent le 

contrôle sur leur propre silo de données tout en permettant aux autres d'y accéder et de 

l'utiliser en toute sécurité. De cette manière, les silos cont enant divers types d'informations 

médicales peuvent être liés sans avoir à stocker toutes les données en un seul endroit. 

Prenons l'exemple d'un chercheur en santé publique qui collecte des données pour 

comprendre comment le virus se propage dans différent s pays. Au lieu d'exiger que toutes 

ces données soient envoyées à une base de données centrale, chaque instance individuelle 

représentant le pays fournit un accès aux données particulières pour répondre à la question 

de recherche. Chaque instance permet d'accéder aux pièces nécessaires d'un puzzle qu'elle 

possède et le chercheur peut assembler une image globale. Chaque question de recherche 

peut donner lieu à un puzzle différent.  
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Ils peuvent également décider s'ils veulent agréger les données qu'ils fourn issent. Dans le 

contexte du projet BY -COVID, les données de santé seront souvent agrégées. Les données 

agrégées se réfèrent à la combinaison de données collectées auprès de diverses sources 

liées à la pandémie de COVID-19. Ces données incluent des informat ions sur les taux 

d'infection, les hospitalisations, les vaccinations et d'autres indicateurs pertinents. Lorsque 

les données sont agrégées, les lignes de données atomiques, généralement recueillies 

auprès de plusieurs sources, sont remplacées par des tota ux ou des statistiques 

récapitulatives.  

 

Cependant, rien de tout cela ne serait possible sans nos données personnelles. Dans 

l'illustration fournie, vous trouverez un aperçu de toutes les données différentes collectées, 

liées et utilisées pendant la crise  du COVID-19. Cela commence, par exemple, par un individu 

se faisant tester pour l e COVID-19. Dans un premier temps, ces informations seront utiles 

pour la personne en question et son médecin. Ce n'est que dans un second temps, lorsque 

les données font par tie d'une structure plus vaste, qu'elles deviennent un outil puissant. 

L'infrastructure BY -COVID jette les bases pour rendre possible la liaison entre les 

statistiques des personnes infectées dans une région et le nombre de visites dans les 

commerces et les lieux de loisirs. Par conséquent, ce sont en partie mes données qui 

guideront les décideurs politiques pour fermer temporairement les écoles de musique ou 

assouplir les directives de distanciation sociale dans les clubs sportifs.   

 

.  
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 Cas #1 / Banc de poissons   

 

 

Iu81,21 '!,7 /! '25$& ! 
 

F/ 3&87 6v!9ĩ5&5 %,'',$,/& 3285 81 3&7,7 32,6621 %& 6859,95& 6&8/n 1!(&!17 %!16 81 2$ĩ!1 %& 

35ĩ%!7&856k @v&67 3285 $&/! 48& %& nombreuses espèces de poissons ont trouvé une 

technique redoutable face aux dangers des mers : le banc de poissons. Se déplacer en 

restant ainsi groupé présente de nombreux avantages : les poissons deviennent plus forts 

&1 6v81,66!17n ,/6 6217 %21$ #&!8$28p moins vulnérables face aux prédateurs, qui auront 

#&!8$283 3/86 %& '!$,/,7ĩ6 ø 6v!77!48&5 ø 81& 352,& 6&8/&k F/6 $5ĩ&17 ĩ(!/&0&17 %8 $285!17n 

$& 48, /&85 3&50&7 %vĩ$2120,6&5 %& /vĩ1&5(,& &7 %vĬ75& 3/86 5!3,%&6k I& %ĩ3/!$&0&17 %8 

groupe est pensé collecti9&0&17n $+!48& 32,6621 6v!%!37& !8; 0289&0&176 %8 92,6,1 &7 /&85 

espérance de vie augmente. 
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OK, intéressant, mais quel rapport avec le COVID-19?  

@&77& !1&$%27& 6&57 ø '!,5& 81 3!5!//İ/& !9&$ 126 %211ĩ&6 %& 6!17ĩk I&6 %211ĩ&6 %v81 6&8/ 

,1%,9,%8 6217 3&8 87,/&6 ø /! $2//&$7,9,7ĩn $& 1v&67 48& /25648v&//&6 6217 $20#,1ĩ&6 ø 81 (5!1% 

120#5& %& %211ĩ&6 48v&//&6 3&89&17 '!,5& /! %,''ĩ5&1$&k M!5 &;&03/&n 6, 1286 928/216 

$211!ň75& /v,03!$7 %8 @29,%-[c 685 %&6 3&56211&6 !77&,17&6 %v81& 0!/!%,& 63écifique, 

$200& /& /8386n ,/ &67 ,03257!17 %v!1!/<6&5 /&6 %211ĩ&6 %8 3/86 (5!1% 120#5& %& 3!7,&176 

possible. Plus les ensembles de données sont combinés, plus la recherche sera riche, 

augmentant ainsi les chances de trouver des traitements efficaces. Il en  est de même pour 

les institutions, les pays et les chercheurs : la collaboration rend les données plus fortes et 

la recherche plus rapide. Combiner les données de différents domaines de recherche permet 

ĩ(!/&0&17 %v!3352'21%,5 /! $2035ĩ+&16,21 %& /! 6!17ĩ et des maladies.  

 

Comment faire un « banc de données » ? 

M285 5&1%5& $&/! 3266,#/&n ,/ &67 1ĩ$&66!,5& %v!92,5 81 $!%5& 3285 $2//&$7&5n (ĩ5&5 &7 3&50&775& 

/v!$$İ6 !8; %211ĩ&6 !8-delà des frontières internationales, en respectant les règles de 

protection de s données de chaque pays. Le projet BY-COVID rend possible cette mise en 

commun des données, en réunissant les chercheurs et les institutions de nombreux pays 

européens, afin que les données de chaque pays puissent être combinées pour générer de 

la connaissance pour tout le monde. La combinaison de données accroît le pouvoir de la 

recherche et améliore les soins au patient. BY-COVID construit un système facilitant le 

672$.!(&n /& 3!57!(&n /! /,!,621 &7 /v87,/,6!7,21 %&6 %211ĩ&6k M!5 &;&03/&n 3285 6q!6685&5 que 

l'ensemble des données combinées puisse être analysé, BY-COVID développe des 

métadonnées, qui étiquettent chaque élément sur les données afin qu'il puisse être trouvé 

et compris.  

P, 9286 928/&= &1 6!92,5 3/86l 

¶ Pour en savoir plus sur les bancs de poissons : Fish swimming in schools save energy 

regardless of their spatial position - PMC  

¶ M285 &1 6!92,5 3/86 685 /! 9!/&85 &7 /v,03257!1$& %8 3!57!(& %&6 %211ĩ&6 m 

Coronavirus accelerates drive to share health data across borders | Research and 

Innovation  

¶ Pour en savoir plus sur les objectifs de BY -COVID 

¶ Pourquoi les données sont nécessaires pour des maladies spécifiques : Impact of 

COVID-19 on people with cystic fibrosis - PMC  

¶ @&7 !57,$/& 02175& /v,03257!1$& %& 5&/,&5 /&6 &16&0#/&6 %& %211ĩ&6 %!16 /& $!6 %8 

cancer : Linking data to improve health outcomes | The Medical Journal of 

Australia  

  

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4293471/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4293471/
https://ec.europa.eu/research-and-innovation/en/horizon-magazine/coronavirus-accelerates-drive-share-health-data-across-borders
https://ec.europa.eu/research-and-innovation/en/horizon-magazine/coronavirus-accelerates-drive-share-health-data-across-borders
https://by-covid.org/about/#objectives
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7159857/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7159857/
https://www.mja.com.au/journal/2014/200/7/linking-data-improve-health-outcomes
https://www.mja.com.au/journal/2014/200/7/linking-data-improve-health-outcomes


15 

 

Cas #2 / Action politique   
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

De bonnes informations mènent à des résultats 

savoureux 

 

P, 9286 928/&= 35ĩ3!5&5 81 #21 (õ7&!8 %v!11,9&56!,5&n 9286 !9&= #&62,1 %v,1(5ĩ%,&176 '5!,6 &7 

%v81& #211& 5&$&77& 3285 /&6 $20#,1&5 $255&$7&0&17k P!16 /v81 28 /v!875&n /& (õ7&!8 &67 928ĩ 

ø /vĩ$+&$k  

 

Les décisions politiques concernant les pandémies sont à  peu près les mêmes : il faut des 

,1'250!7,216 ',!#/&6 &7 81 02<&1 %& 5!66&0#/&5 $&6 ,1'250!7,216k M!5 &;&03/&n 6, /v&'',$!$,7ĩ 

%8 9!$$,1 28 /& %&(5ĩ %& 6ĩ9ĩ5,7ĩ %8 352$+!,1 9!5,!17 6217 ,1$21186n ,/ 6v!9İ5& ,03266,#/& %& 

formuler de bonnes politiques. Les  %211ĩ&6 6217 /v,1(5ĩ%,&17-clé des politiques fondées sur 

%&6 35&89&6n 0!,6 &//&6 6217 ,187,/&6 6!16 /& $!%5& %v81& #211& 5&$&77&k I&6 %211ĩ&6 

6$,&17,',48&6 %2,9&17 Ĭ75& $2//&$7ĩ&6n 672$.ĩ&6 $255&$7&0&17 &7 5&/,ĩ&6 !9&$ %v!875&6 

données, le tout dans un environnement sécurisé et accessible.  

 

Si les décideurs politiques sont les cuisiniers des mesures en santé publique pour gérer les 

pandémies, le projet BY-COVID fournit les meilleures recettes possibles pour combiner les 

%211ĩ&6 !',1 %vĩ$/!,5&5 /&856 %ĩ$,6,216k Iv2#-&$7,' &67 %& 6287&1,5 /&6 %ĩ$,%&856 32/,7,48&6 &7 

leur fournir les outils nécessaires pour prendre des décisions ancrées dans la réalité et 

proportionnelles aux risques auxquels nous sommes confrontés. . 
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Où aimeriez-vous manger?  

Mangeriez-vous dans un restaurant utilisant des ingrédients périmés, des recettes farfelues 

-!0!,6 7&67ĩ&6 !83!5!9!17 &7 1& 5&63&$7!17 !8$81& 0&685& %v+<(,İ1& £ A& /! 0Ĭ0& 0!1,İ5&n 

les politiques de santé publique ont besoin de bonnes données, de méthodes bien testées 

pour combiner les données et de normes pour garantir la protection des données. Avec les 

bonnes matières premières, les bons équipements et les bonnes ressources, la saveur des 

aliments ne dépendra donc que des compétences du cuisinier.  

 

En qui faites-vous confiance pour élaborer des stratégies en période de pandémie ? 

Sur quoi leurs décisions doivent -elles se fonder ? 

Quelles sont les données les plus importantes à collecter ?  

P, 9286 928/&= &1 6!92,5 3/86l 

¶ Sur la collaboration entre les scientifiques et les décideurs politiques : Science advice 

in times of COVID -19 - OECD  

¶ P85 /& /,&1 &175& /! %ĩ02$5!7,&n /v!ction gouvernementale durant la pandémie et la 

confiance des citoyens: Trust made the difference for democracies in COVID -19 - 

The Lancet  

¶ Sur les objectifs de BY-COVID : https://by -covid.org/pdf/BY -

COVID_factsheet_dark.pdf  

¶ P85 /v,03!$7 %& /v,1$&57,78%& 6$,&17,',48& 685 /! $21',!1$& 38#/,48& %!16 /! 6$,&1$& &7 

le soutien aux politiques fondé es sur la science : Model uncertainty, political 

contestation, and public trust in science: Evidence from the COVID -19 pandemic   

 

 

 

  

https://www.oecd.org/sti/science-technology-innovation-outlook/Science-advice-COVID/
https://www.oecd.org/sti/science-technology-innovation-outlook/Science-advice-COVID/
https://www.thelancet.com/journals/lancet/article/PIIS0140-6736(22)01532-X/fulltext
https://www.thelancet.com/journals/lancet/article/PIIS0140-6736(22)01532-X/fulltext
https://by-covid.org/pdf/BY-COVID_factsheet_dark.pdf
https://by-covid.org/pdf/BY-COVID_factsheet_dark.pdf
https://www.science.org/doi/full/10.1126/sciadv.abd4563
https://www.science.org/doi/full/10.1126/sciadv.abd4563
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Cas #3 / Eaux usées 
 

 

 
 

 

Le saviez-vous ? Tirer la chasse peut aider la recherche ! 
 

Saviez-9286 48& /! $+!66& %v&!8 %& 926 72,/&77&6 3289!,7 '2851,5 %&6 %211ĩ&6 3285 /! 

recherche ? Les eaux usées des toilettes ont été utilisées comme un outil précieux pour 

détecter les points chauds  de la pandémie de COVID-19. En étudiant les eaux usées, nous 

pouvons anticiper les taux d'admission à l'hôpital liés à la maladie dans des zones 

spécifiques ou même prédire les futures épidémies d'autres maladies.  

 

Nos excréments peuvent être considérés comme un enregistrement dynamique des 

événements qui se produisent dans notre corps. Par exemple, ils contiennent des fragments 

du virus COVID-19 lorsque nous sommes infectés par celui -ci. Cela signifie que nous 

pouvons mesurer la quantité de virus et les variants qui circulent dans la population ou dans 

des zones particulières, avec un système de gestion qui maximise les avantages, gère 

efficacement les risques et utilise ces informations pour concevoir une réponse de santé 

publique ciblée.  
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Comment les données sont-elles collectées et stockées ?  

BY-@LSFA 75!9!,//& !9&$ /v,1,7,!7,9& ,7!/,&11& P>OFn %!16 /& $!%5& %848&/ /&6 %211ĩ&6 685 /&6 

eaux usées sont collectées environ une ou deux fois par semaine dans chaque ville d'Italie. 

Les données sont ensuite stockées dans des bases de données et affichées sur des tableaux 

de bord dans lesquels les données sur la surveillance des eaux usées peuvent être saisies 

en temps réel pour avoir une image actualisée des vagues pandémiques. Les chercheurs du 

projet BY-COVID veillent ensuite à ce que les données extraites des échantillons d'eaux 

86ĩ&6 38,66&17 Ĭ75& 5ĩ87,/,6ĩ&6 %!16 %v!875&6 ĩ78%&6n 3!5 &;&03/& 3285 ĩ7!#/,5 %&6 

comparaisons entre différents pays, répondre à des questions de recherche sur la 

propagation du virus ou éclairer les décisions de santé publique.  

Quels sont les avantages? 

L'analyse des eaux usées est un outil efficace pour la détection et la surveillance des 

épidémies de maladies infectieuses. En connaissant les zones où l'agent pathogène est le 

plus concentré, les réponses politiques peuvent être mieux adaptées. Les ressources 

fournies par BY-@LSFA ¤3!5 &;&03/& /&6 #!6&6 %& %211ĩ&6 &7 /&6 /2(,$,&/6 %v!1!/<6& %& 

données) sont donc utiles pour lutter contre la pandémie actuelle mais aussi po ur repérer 

les futures.  

Quels sont les 5,648&6 /,ĩ6 ø /v87,/,6!7,21 %& $&6 %211ĩ&6? 

Il est théoriquement possible de trouver des données personnelles dans les eaux usées si 

l'on analyse l'ADN humain présent dans les excréments. Cependant, dans ce domaine de 

recherche, seules des données sur les virus sont collectées, pas sur les humains.  

 

L'infrastructure BY -@LSFA &67 0,6& &1 3/!$& 3285 $2175&5 $&6 5,648&6 %v87,/,6!7,21 !#86,9& 

des données : toutes les données utilisées dans l'analyse des eaux usées sont agrégées, ce 

qui signifie qu'il serait impossible d'identifier précisément toute information sur les 

individus.   

P, 9286 928/&= &1 6!92,5 3/86l 

¶ S2,$, 81 &;&03/& %& /v87,/,6!7,21 %& /v!1!/<6& %&6 &!8; 86ĩ&6 %!16 81 $!0386 

universitaire :  https://www.youtube.com/watch?v=ysZsx5wS2YM  

¶ Cet article présente un résumé des résultats de la première étude sur les variants du 

COVID-19 dans les eaux usées italiennes : Flash survey on SARS-CoV-2 variants in 

urban was tewater in Italy 1st Report (Investigation period: 04 ɀ 12 July 2021) 

¶ M285 &1 6!92,5 3/86 685 /v87,/,6!7,21 %&6 &!8; 86ĩ&6 m Water and wastewater digital 

surveillance for monitori ng and early detection of the COVID -19 hotspot: industry 

4.0 | SpringerLink  

¶ Regardez une courte vidéo sur les données agrégées : 

https://www.youtube.com/watch?v=PvohkMNV9Lo  

  

https://www.youtube.com/watch?v=PvohkMNV9Lo
https://www.youtube.com/watch?v=ysZsx5wS2YM
https://www.iss.it/documents/20126/0/Flash+survey+SARS-CoV-2+wastewater+Italy+-+July+2021+final+081321.pdf/3476ffae-2b12-e0d3-68d7-552075ea7c0b?t=1631115343133
https://www.iss.it/documents/20126/0/Flash+survey+SARS-CoV-2+wastewater+Italy+-+July+2021+final+081321.pdf/3476ffae-2b12-e0d3-68d7-552075ea7c0b?t=1631115343133
https://link.springer.com/article/10.1007/s13762-022-03982-7
https://link.springer.com/article/10.1007/s13762-022-03982-7
https://link.springer.com/article/10.1007/s13762-022-03982-7
https://www.youtube.com/watch?v=PvohkMNV9Lo
https://www.youtube.com/watch?v=PvohkMNV9Lo
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Cas #4 / Les effets secondaires positifs  
 

 

 
 

 

 

Une pandémie peut-elle avoir des effets secondaires 

positifs ? 

 

Vous est-il déjà arrivé de chercher quelque chose de précis dans une pièce en désordre et 

%& ',1!/&0&17 720#&5 685 48&/48& $+26& %v,1!77&1%8 £ @v&67 81 phénomène courant dans le 

monde de la recherche, où certaines études menées dans un but précis se révèlent utiles 

pour autre chose. Si les données scientifiques sont suffisamment nombreuses, accessibles 

&7 #,&1 &;3/2,7ĩ&6n 121 6&8/&0&17 /! 5&$+&5$+& 6v&1 7rouve améliorée, mais cela ouvre 

également la possibilité de la réutilisation de ces données dans de nouvelles et différentes 

recherches. 
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Quelques exemples de (re)découvertes  

La pandémie de Covid-19 a mobilisé des chercheurs, des institutions et des données du 

monde entier et a permis des avancées dans de nombreux domaines. Par exemple, des 

méthodes existantes, comme le test PCR ou les vaccins à ARN messager, ont été validées à 

(5!1%& ĩ$+&//& 3&1%!17 /! 3!1%ĩ0,& &7 6217 %ĩ6250!,6 3/86 '!$,/&6 ø !33/,48&5 3285 %v!875&6 

maladies (les tests PCR pour la variole du singe  et les vaccins à ARN messager pour le 

traitement de certains cancers ).  

 

Iv,17&//,(&1$& !57,',$,&//& ¤F>¥ &7 /vL3&1 P$,&1$& ¤ø 6!92,5 81 02uvement qui vise à rendre la 

science plus largement accessible) existaient avant la pandémie, mais elles ont été 

%ĩ3/2<ĩ&6 %v81& 0!1,İ5& &1$25& -!0!,6 98&n &175!ň1!17 %& 1289&!8; %ĩ9&/233&0&176k I&6 

6$,&17,',48&6 217 ĩ$2120,6ĩ %&6 02,6 %v&;3ĩ5,0&17!7,21 (5âce aux prédictions générées par 

/vF> 685 /! structure du virus , qui ont également aidé au séquençage du génome et à la 

35ĩ%,$7,21 %& /vĩ92/87,21 %& /a pandémie.  

 

B1 7&50&6 %vL3&1 P$,&1$&n /! $5,6& ! !$$ĩ/ĩ5ĩ /qabandon de l'accès restreint et conditionnel 

à la connaissance . Des informations essentielles sur le virus ont été mises à la disposition 

de tous, permettant une meilleure compréhension de la maladie et la fabrication rapide de 

vaccins, de diagnostics et de traitements . 

BY-COVID comme vecteur de progrès scientifique  

Ces progrès ne sont possibles qu'avec une bonne infrastructure de données qui permet aux 

chercheurs et aux institutions de travailler ensemble pour fournir des données facilement 

accessibles afin de soutenir la découverte et la prise de décision.   

 

L'une des façons dont le projet BY-COVID pr20&87 /vL3&1 P$,&1$& &67 %& $2175,#8&5 ø 

l'European Open Science Cloud (EOSC), qui "vise à développer un Web de données et de 

services FAIR pour la science en Europe, sur lequel une large gamme de services à valeur 

ajoutée peut être construite ". 

En réunissant un grand nombre de pays, de chercheurs et d'institutions et en rendant les 

données accessibles, BY-COVID crée une infrastructure qui permettra de tirer des 

enseignements positifs de la pandémie.  

Si vou6 928/&= &1 6!92,5 3/86l 

Les vaccins à ARN messager: New cancer treatments may be on the horizon Ɂthanks to mRNA vaccines  / LɅARN 

messager nous sauvera -t-il du cancer ? | 42, la réponse à presque tout | ARTE  (French) 

IvF17&//,(&1$& >57,',$,&//& : AI and control of Cov id-19 coronavirus    

https://www.swissinfo.ch/eng/artificial -intelligence -helps -bring -about -record -fast -vaccines/46256752   

IvL3&1 P$,&1$&m Open science saves lives: lessons from the COVID -19 pandemic | BMC Medical Research 

Methodology  

Comment le Covid-19 a eu un impact sur la recherche How will COVID-19 reshape science, technology and 

innovation?   / The impact of COVID -19 on research - PMC. 

  

https://www.eurosurveillance.org/content/10.2807/1560-7917.ES.2022.27.32.2200497
https://www.nationalgeographic.com/science/article/new-cancer-treatments-may-be-on-the-horizonthanks-to-mrna-vaccines
https://www.nationalgeographic.com/science/article/new-cancer-treatments-may-be-on-the-horizonthanks-to-mrna-vaccines
https://www.coe.int/en/web/artificial-intelligence/ai-and-control-of-covid-19-coronavirus
https://bmcmedresmethodol.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12874-021-01304-y
https://bmcmedresmethodol.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12874-021-01304-y
https://eosc-portal.eu/about/eosc
https://eosc-portal.eu/about/eosc
https://eosc-portal.eu/about/eosc
https://www.nationalgeographic.com/science/article/new-cancer-treatments-may-be-on-the-horizonthanks-to-mrna-vaccines
https://www.youtube.com/watch?v=uUU3oYmmUE4
https://www.youtube.com/watch?v=uUU3oYmmUE4
https://www.coe.int/en/web/artificial-intelligence/ai-and-control-of-covid-19-coronavirus
https://www.swissinfo.ch/eng/artificial-intelligence-helps-bring-about-record-fast-vaccines/46256752
https://bmcmedresmethodol.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12874-021-01304-y
https://bmcmedresmethodol.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12874-021-01304-y
https://www.oecd.org/coronavirus/policy-responses/how-will-covid-19-reshape-science-technology-and-innovation--2332334d/
https://www.oecd.org/coronavirus/policy-responses/how-will-covid-19-reshape-science-technology-and-innovation--2332334d/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7343645/#:~:text=Distancing%20and%20transmission%20issues%20have,clinical%20trial%20databases%20%5B12%5D
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Cas #5 / Meta données 
 

 
 

 

 

Standards de qualité, nombreux accès 

 

Lorsque nous voyageons à l'étranger, nous pouvons avoir des difficultés à charger notre 

téléphone. Sans le bon adaptateur, il n'est pas possible de connecter nos appareils et nous 

serons rapidement à court de batterie. Avec un adaptateur universel, tout le monde peut 

voyager partout dans le monde. Il en va de même pour les métadonnées : quel que soit le 

type de données ou l'endroit où elles sont stockées, les standards de métadonnées 

permettent à quiconque de trouver, d'accéder et d'utiliser des données pour ses études de 

recherche 

  
































