
PaloAlto (Californie)
Envoyé spécial

E
n Californie, depuis plus de
deux ans, n’importe qui peut
faire séquencer et analyser son
propregénomesansaucunefor-
malité,etsansêtreobligédepas-
ser par unmédecin. Il suffit de

cracher dans unpetit tube, et d’envoyer sa
salive par la poste à une société spécialisée
– il en existe plusieurs dans la Silicon Val-
ley, la plus célèbre étant 23andMe, fondée
parAnneWojcicki, l’épousedeSergeyBrin,
fondateurdeGoogle.

Pourmoinsde500dollars (381 euros), le
client obtient, via Internet, une analyse
génétiquepartielle permettant d’en savoir
plussursesoriginesethniquesetsursaper-
sonnalité profonde, mais aussi de décou-
vrir s’il est porteur de mutations généti-
ques favorisant l’apparition de dizaines de
maladies.

Cettepremière révolution ena entraîné
une deuxième, encore plus spectaculaire.
Onvoitàprésentapparaîtredessites Inter-
net permettant au grand public de se for-
mer à la génétique et demener des recher-
ches sans l’aidede spécialistes.

Ainsi, Do-It-Yourself Genomics, une
start-up à but non lucratif, propose toute
unegammedeservicesdestinésaux«cher-
cheurs-citoyens», une nouvelle race de
bénévoles amateurs et autodidactes. Cha-
que participant à DIY Genomics doit
d’abord faire établir son profil génétique
par 23andme, ou une société concurrente.
Puis il doit télécharger son code génétique
à l’état brut et le renvoyer sur le site deDIY
Genomics, où il sera stocké, publié, puis
analysé en fonction des recherches en
cours. Ainsi, chaquemembre du site pour-
ra consulter les données génétiques des
autresmembres,utiliserdesoutilsenligne
pour mener des recherches personnelles,
recruter des volontaires pour mener des
testsetdesétudescollaboratives,publieret
discuter les résultats…

DIY Genomics va aussi demander à ses
volontaires d’effectuer des analyses biolo-
giques classiques, notamment des tests
sanguins,pour croiser les résultats avec les
données génétiques. Par la suite, certains
membres se soumettront à un traitement
pharmaceutique ou à un changement de
mode de vie, et en étudieront l’impact sur
leur corps – l’objectif étant d’inhiber ou de
retarderl’apparitiondesmaladiespourles-
quelles ils ontuneprédisposition.

La fondatricedeDIYGenomics,Melanie
Swan, n’est pas généticienne, mais elle est
connue dans la Silicon Valley comme
consultante et enseignante spécialiste des
technologiesdel’information.Pourlespro-
fessionnels d’Internet, le code génétique
estuncodeinformatiquecommeunautre,
qui ne les impressionne pas : après tout,
avec «seulement» 3milliards de paires de

base, le génome humain représente un
fichier de 3 gigaoctets, soit nettement plus
petit que le système d’exploitation Win-
dows de Microsoft ou qu’un film d’Hol-
lywoodnumérisé surDVD…

Grâce à son carnet d’adresses, MmeSwan
compte bientôt trouver des sponsors, des
mécènesetdesinvestisseursvenusnotam-
ment du monde d’Internet. Sans fausse
modestie,elledécritsonnouveausitecom-
me « le futur Facebook de la génomique».
Onn’enestpas là,carDIYGenomicsn’apas
encoredelocaux.MmeSwanréunit sapetite
équipe, une dizaine de bénévoles de tous
âges, dans un café Starbucks près de l’uni-
versité Stanford.

Pourtant, ellepréparedéjà le lancement
d’unevingtainedeprojetsde recherche. Le
premier,quiregroupe80volontairesrecru-
tés sur la Toile, porte sur deuxmutations
génétiques qui, lorsqu’elles sont combi-
nées, accroissent le risquedemaladies car-
dio-vasculaires, accélèrent le vieillisse-
ment des cellules, et ont peut-être un lien
avec lamaladied’Alzheimer.

MmeSwansaitqu’elleempiètesurlespré-
rogatives traditionnelles de l’establish-
ment médical, ce qui pourrait provoquer
des réactions hostiles,mais elle veut rester
sereine:«les chercheurs-citoyensne sonten
guerre contre personne, tout le monde est
bienvenu,ycomprisbiensûr lesmédecinset
leslaboratoiresquiveulentmenerdesrecher-
ches originales en coopération avec des
patients informés et actifs, par exemple sur

desmaladiesrares». Ellenotequelesméde-
cinsdelaSiliconValleycommencentàs’ha-
bituer à voir des patients arriver dans leur
cabinetavecdesdossierscontenantdesana-
lysesgénétiques réaliséesvia Internet.

A terme, l’ambition des «généticiens-
citoyens» californiens est sans limite. Ils
rêvent 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. Ils sont persuadés que, face à
uneperspective aussi exaltante, la peur de
publiersur Internetsesdonnéesmédicales
et génétiques personnelles, encore tenace
dans legrandpublic, vas’estomper rapide-
ment. Par ailleurs, le séquençage complet
d’un génome humain, qui coûtait
300000dollars il y a deux ans, revient
aujourd’huiàmoinsde20000dollars.Cer-
tains prédisent que, compte tenu du ryth-
medel’innovationdanscesecteur,ilcoûte-
ra sans doute moins de 100dollars dans
quelques années: ce sera alors une simple
formalité.

Déjà, d’autres start-up préparent des
applicationsde«génomiquepersonnelle»
pour les smartphones comme l’iPhone ou
leBlackBerry:bientôt, chacunpourrachar-
ger l’intégralité de son code génétique sur
son téléphone mobile, le transporter par-
tout avec soi et le partager à toutmoment
avecquibon lui semble.p

Yves Eudes

D’AUTRES «CHERCHEURSCITOYENS» se
lancent carrémentdans la créationde
médicamentsgénétiques, en court-circui-
tant les grands laboratoires. AndrewHes-
sel, unbiologiste canadienqui séjourne
souventdans la SiliconValley, vientde
créergrâce à Internetune entreprise coo-
pérativebaptiséePinkArmy,qui va réunir
des femmesatteintesd’un cancerdusein
et les aider à s’impliquerdans le combat
contre leurmaladie

Auparavant,M.Hessel avait travaillé
pendant sept anspourungrand labora-
toirepharmaceutique:«Nous étionsune
bonneéquipe, avecungrosbudget. Etpour-
tant, en septans, nousn’avonspasmisun
seulnouveaumédicament sur lemarché–
justedes variantes demédicaments exis-
tants, pourprolonger les brevets.Nous
étionsprisonniersd’une stratégie juridico-
financière.»

Enréactionàsonancienmilieu,M.Hes-
sel aorganisé sa coopérativeens’inspirant
dumouvementdes logiciels libres: tous
les résultatsdes recherches serontmisgra-
tuitementà ladispositionde la commu-
nautédes chercheurs –y compris les labo-
ratoiresprivés. PinkArmymise sur lespro-
grès incessantsde labiologie synthétique
etde lavirothérapiepour concevoirdes

traitementspersonnalisés :«Chaque can-
cer est unique.Nousallonsdonc le combat-
treavecdesmédicaments fabriqués sur
mesure, en fonctiondes caractéristiques
génétiquesde chaquepatiente.»Dece fait,
il sera impossible de réaliser des tests sur
d’autresvolontaires: chaquepatiente sera
sonpropre cobaye et assumera les risques
enconnaissancede cause– cequidevrait
simplifier les formalités administratives.

PinkArmy,qui compteà ce jour
400membres,n’estpas riche,mais,pour
M.Hessel, cen’estpasunproblème:«La
biologie synthétiqueestdevenuebonmar-
ché. Si je veux fabriquerunvirusartificiel
capablede tuer les cellules cancéreuses
d’unepatiente, je vais écrire son codegéné-
tique surordinateur, puis je vais l’envoyer
àun labo spécialisé. Une semaineplus tard,
je recevraimonviruspar laposte dansun
tube. Si songénomecomporte6000paires
debase, çamecoûtera 3000dollars.»

M.Hessel s’attendàdes réactionsde la
partdesmilieuxpharmaceutiques,mais
sedit prêt à les affronter:«Nous resterons
endehorsdu circuit commercial, et nous
n’utiliseronspasdeproduits ni de techni-
quesbrevetés. Je nevoispas commenton
pourranousattaquer.»p

Y. E.
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PÉROU
DU PACIFIQUE À LA FORÊT AMAZONIENNE

Quel avenir pour les Indiens des Andes ?

Organisation technique : La Maison des Amériques

Du 12 au 27
novembre 2010

16 jours
3 870 €

Un voyage accompagné par
Serge MARTI
ancien rédacteur en chef du 123 Economie

Des rencontres exceptionnelles :
K Dans la vallée de la Colca avec une association

de petits agriculteurs

K A Chari, dans l’Altiplano avec les responsables d’une
communauté andine

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

LIMA - AREQUIPA - LE CANYONDE COLCA - LE LAC TITICACA - CUZCO - LEMACHU PICCHU
En option : séjour en Amazonie

Commandez gratuitement le catalogue 2010 - 01 56 81 38 12
info@lemondevoyages.fr - www.lemondevoyages.fr

Pourlesprofessionnels
d’Internet, lecode
génétiqueestuncode
informatique
commeunautre,quineles
impressionnepas

Legénomehumain représente un fichier de 3gigaoctets, soit nettementplus petit qu’un filmnumérisé surDVD. LAGUNA DESIGN/SPL/PHANIE

EnCalifornie, Internetfavoriseledéveloppementduphénomène
des«chercheurs-citoyens»bénévolesdontl’ambitionestsanslimites

Généticiensautodidactes

Destraitementspersonnalisés
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