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Le challenge de la tracabilité des biobanques

Les biobanques, a savoir les collections biologiques associées a des données de santé,
représentent un enjeu essentiel de recherche. Assurer leur tracabilité depuis leur constitution
jusgu’'a leurs diverses utilisations représente un moyen essentiel de faciliter I'accés aux
scientifiques a cette ressource, d'établir une confiance réciproque entre scientifiques,
chercheurs et patients ayant contribuées a la recherche. Dans un papier’ publié dans le
Journal of the American Medical Associations (JAMA) cette semaine, des scientifiques
européens proposent d’appliquer un numéro d’identifiant structuré pour identifier chacune de
ces collections biologiques.

Il existe aujourd’hui des collections biologiques, ou « biobanques », qui recueillent des
échantillons, sources d’ADN humain, accompagnés d'informations variées, et en particulier
des données cliniques. Cela peut étre du sang, mais aussi de l'urine, des cheveux, etc. Les
études génétigues de nombreuses maladies utilisent désormais ces vastes banques de
données, qui sont devenues indispensables. Cependant elles soulévent de nombreux
problemes éthiques pour les scientifiques qui collectent et analysent les échantillons, aussi
bien que pour les individus qui prennent part aux essais cliniques. Il est devenu nécessaire
d’établir un suivi de ces collections, pour avoir accés aux informations relatives a leur utilisation
ou a leur création, tout en préservant I'anonymat des patients.

Un mode d'identification des collections biologiques est proposé combinant les systémes
d’enregistrement des essais thérapeutiques en place supervisés par I'OMS avec le systéeme
d’identification des livres en place depuis 40 ans. Les livres sont identifiés par un numéro a 10
chiffres combinant 3 éléments correspondant a la langue, I'éditeur et la publication. Il est
proposé d’envisager un systéme similaire pour les collections biologiques avec également 3
éléments : le pays, l'université, I'hépital ou I'établissement de recherche, et la collection. Les
systemes d'identification mis en place pour les livres sont assez sophistiqués et permettent
d’identifier de maniere non équivoque un livre, ses différents volumes ou encore sa traduction.
De méme, chaque collection d’échantillons recevrait sa « carte d’'identifiant » unique avec une
structure universelle, qui serait enregistrée au moment de I'approbation éthique.

Ce numéro pourrait améliorer la tracabilité de I'ensemble des collections et permettrait des
progrés scientifigues importants en facilitant I'accés aux ressources biologiques et aux
informations appropriées. En effet, cela permettrait aux scientifiques de retrouver facilement
les méthodologies, les résultats et les différentes publications liées aux échantillons.
S’appuyant sur des outils disponibles, un tel mode d’identification pourrait aisément étre mis
en place, méme pour les collections déja constituées. Les livres, les essais thérapeutiques,
les collections biologiques représentent des produits intellectuels dont le mode de
constitution doit &tre reconnu.

! F. Kauffmann, A. Cambon-Thomsen, Tracing biological collections between books and
clinical trials, JAMA 2008.



Finalement, ce systéme simple, pourrait étre bénéfique a tous les acteurs impliqués dans les
biobanques humaines : les instituts et les scientifiques mais aussi les patients impliqués dans
I'étude, qui auraient un acces total sur la maniére dont la collection a laquelle ils ont contribués
a été utilisée, tout en gardant 'anonymat.
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