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En Californie, Internet favorise le développement du phénomene
des « chercheurs-citoyens » bénévoles dont I'ambition est sans limites

Geéneéticiens autodidactes

Palo Alto (Californie)
Envoyé spécial
n Californie, depuis plus de
deux ans, n'importe qui peut
faire séquencer et analyser son
propre génome sans aucune for-
malité, et sans étre obligé de pas-
ser par un médecin. Il suffit de
cracher dans un petit tube, et d’envoyer sa
salive par la poste a une société spécialisée
—il en existe plusieurs dans la Silicon Val-
ley, la plus célebre étant 23andMe, fondée
par Anne Woijcicki, I'épouse de Sergey Brin,
fondateur de Google.

Pour moins de 500 dollars (381 euros), le
client obtient, via Internet, une analyse
génétique partielle permettant d’en savoir
plus surses origines ethniques et sur sa per-
sonnalité profonde, mais aussi de décou-
vrir s’il est porteur de mutations généti-
ques favorisant 'apparition de dizaines de
maladies.

Cette premiére révolution en a entrainé
une deuxiéme, encore plus spectaculaire.
Onvoit a présent apparaitre des sites Inter-
net permettant au grand public de se for-
mer a la génétique et de mener des recher-
ches sans 'aide de spécialistes.

Ainsi, Do-It-Yourself Genomics, une
start-up a but non lucratif, propose toute
une gamme de services destinésaux « cher-
cheurs-citoyens », une nouvelle race de
bénévoles amateurs et autodidactes. Cha-
que participant a DIY Genomics doit
d’abord faire établir son profil génétique
par 23andme, ou une société concurrente.
Puis il doit télécharger son code génétique
al’état brut et le renvoyer sur le site de DIY
Genomics, ou il sera stocké, publié, puis
analysé en fonction des recherches en
cours. Ainsi, chaque membre du site pour-
ra consulter les données génétiques des
autres membres, utiliser des outils enligne
pour mener des recherches personnelles,
recruter des volontaires pour mener des
tests etdes études collaboratives, publier et
discuter les résultats...

Pour les professionnels
d'Internet, le code
génétique est un code
informatique

comme unautre, qui ne les
impressionne pas

DIY Genomics va aussi demander a ses
volontaires d’effectuer des analyses biolo-
giques classiques, notamment des tests
sanguins, pour croiser les résultats avecles
données génétiques. Par la suite, certains
membres se soumettront a un traitement
pharmaceutique ou a un changement de
mode de vie, et en étudieront 'impact sur
leur corps —1'objectif étant d'inhiber ou de
retarder’apparition des maladies pourles-
quelles ils ont une prédisposition.

La fondatrice de DIY Genomics, Melanie
Swan, n'est pas généticienne, mais elle est
connue dans la Silicon Valley comme
consultante et enseignante spécialiste des
technologies del'information. Pourles pro-
fessionnels d'Internet, le code génétique
estun code informatique comme un autre,
qui ne les impressionne pas: apres tout,
avec « seulement » 3milliards de paires de
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Le génome humain représente un fichier de 3 gigaoctets, soit nettement plus petit qu’un film numérisé sur DVD. LAGUNA DESIGN/SPL/PHANIE

base, le génome humain représente un
fichier de 3 gigaoctets, soit nettement plus
petit que le systeme d’exploitation Win-
dows de Microsoft ou qu'un film d’Hol-
lywood numérisé sur DVD...

Grace a son carnet d’adresses, M™ Swan
compte bientdt trouver des sponsors, des
mécenes et desinvestisseurs venus notam-
ment du monde d’Internet. Sans fausse
modestie, elle décrit son nouveau site com-
me «le futur Facebook de la génomique ».
Onn’enest pasla, car DIY Genomicsn'a pas
encore delocaux. M™ Swan réunit sa petite
équipe, une dizaine de bénévoles de tous
ages, dans un café Starbucks pres de I'uni-
versité Stanford.

Pourtant, elle prépare déja le lancement
d’une vingtaine de projets de recherche. Le
premier, quiregroupe 8o volontaires recru-
tés sur la Toile, porte sur deux mutations
génétiques qui, lorsqu’elles sont combi-
nées, accroissent le risque de maladies car-
dio-vasculaires, accélérent le vieillisse-
ment des cellules, et ont peut-étre un lien
avec la maladie d’Alzheimer.

M™ Swan sait qu'elle empiéte sur les pré-
rogatives traditionnelles de l'establish-
ment médical, ce qui pourrait provoquer
des réactions hostiles, mais elle veut rester
sereine: « les chercheurs-citoyens ne sont en
guerre contre personne, tout le monde est
bienvenu, y compris bien stir les médecins et
leslaboratoires quiveulent mener des recher-
ches originales en coopération avec des
patients informés et actifs, par exemple sur
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des maladies rares ».Elle note que les méde-
cinsdelaSilicon Valley commencent a s’ha-
bituer a voir des patients arriver dans leur
cabinetavecdesdossiers contenantdes ana-
lyses génétiques réalisées via Internet.

A terme, 'ambition des « généticiens-
citoyens » californiens est sans limite. Ils
révent d’inventer une nouvelle forme de
médecine préventive « génomique », qui
permettra de ralentir les mécanismes du
vieillissement au niveau de la cellule, y
compris chez les personnes réputées bien
portantes. IIs sont persuadés que, face a
une perspective aussi exaltante, la peur de
publier sur Internet ses données médicales
et génétiques personnelles, encore tenace
dans le grand public, va s’estomper rapide-
ment. Par ailleurs, le séquencage complet
d'un génome humain, qui coutait
300000dollars il y a deux ans, revient
aujourd’huia moinsde 20 ooodollars. Cer-
tains prédisent que, compte tenu du ryth-
medel'innovationdans ce secteur, il cotite-
ra sans doute moins de 100dollars dans
quelques années : ce sera alors une simple
formalité.

Déja, d’autres start-up préparent des
applications de « génomique personnelle »
pour les smartphones comme l'iPhone ou
le BlackBerry : bient6t, chacun pourra char-
ger I'intégralité de son code génétique sur
son téléphone mobile, le transporter par-
tout avec soi et le partager a tout moment
avec qui bon lui semble. @
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Des traitements personnalisés

D’AUTRES « CHERCHEURS CITOYENS » se
lancent carrément dans la création de
médicaments génétiques, en court-circui-
tant les grands laboratoires. Andrew Hes-
sel, un biologiste canadien qui séjourne
souvent dans la Silicon Valley, vient de
créer grace a Internet une entreprise coo-
pérative baptisée Pink Army, qui va réunir
des femmes atteintes d'un cancer du sein
etlesaider a s'impliquer dans le combat
contre leur maladie

Auparavant, M. Hessel avait travaillé
pendant sept ans pour un grand labora-
toire pharmaceutique : « Nous étions une
bonne équipe, avec un gros budget. Et pour-
tant, en sept ans, nous n’‘avons pas mis un
seul nouveau médicament sur le marché -
juste des variantes de médicaments exis-
tants, pour prolonger les brevets. Nous
étions prisonniers d'une stratégie juridico-
financiere. »

Enréaction a son ancien milieu, M. Hes-
sel a organisé sa coopérative en s'inspirant
dumouvement des logiciels libres : tous
les résultats des recherches seront mis gra-
tuitement a la disposition de la commu-
nauté des chercheurs —y compris les labo-
ratoires privés. Pink Army mise sur les pro-
gres incessants de la biologie synthétique
et de la virothérapie pour concevoir des

traitements personnalisés : « Chaque can-
cer est unique. Nous allons donc le combat-
tre avec des médicaments fabriqués sur
mesure, en fonction des caractéristiques
génétiques de chaque patiente. » De ce fait,
il seraimpossible de réaliser des tests sur
d’autres volontaires : chaque patiente sera
son propre cobaye et assumera les risques
en connaissance de cause — ce qui devrait
simplifier les formalités administratives.

Pink Army, qui compte a ce jour
400 membres, n'est pas riche, mais, pour
M.Hessel, ce n’est pas un probléme: « La
biologie synthétique est devenue bon mar-
ché. Si je veux fabriquer un virus artificiel
capable de tuer les cellules cancéreuses
d’une patiente, je vais écrire son code géné-
tique sur ordinateur, puis je vais 'envoyer
aun labo spécialisé. Une semaine plus tard,
je recevrai mon virus par la poste dans un
tube. Si son génome comporte 6 000 paires
de base, ca me cotitera 3000 dollars. »

M. Hessel s’attend a des réactions dela
part des milieux pharmaceutiques, mais
sedit prét a les affronter : « Nous resterons
endehors du circuit commercial, et nous
n’utiliserons pas de produits ni de techni-
ques brevetés. Je ne vois pas comment on
pourranous attaquer. » ®
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Un voyage accompagné par
Serge MARTI
ancien rédacteur en chef du Monde Economie

Des rencontres exceptionnelles :

C Dans la vallée de la Colca avec une association
de petits agriculteurs

C A Chari, dans I'Altiplano avec les responsables d'une
communauté andine

G A Cuzco, au Centre Bartolomeo-de-Las-Casas avec une ONG
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