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Recherche 2.0

Aux États-Unis, des patients collaborateurs

 

 Tweet (http://twitter.com/share)

La possibilité pour chacun aux États-Unis d’obtenir une analyse de son

génome à moindre coût, a conduit récemment la commission

présidentielle de bioéthique à recommander une protection accrue des

informations génétiques individuelles. Cela, alors que des patients

américains n’hésitent pas à partager leurs données génétiques et

cliniques sur la Toile et à offrir des échantillons biologiques dans le but

d’accélérer la recherche concernant la pathologie qui les affecte.

« UNE nouvelle vague d’émancipation est en train d’arriver dans le port de la

recherche sanitaire, pour les gens que les médecins appellent des patients, a

indiqué Greg Biggers, PDG de l’entreprise Genomera - une plateforme

informatique de recherche - et porte-parole de l’association Genetic Alliance

- un réseau d’organisations sanitaires, lors d’une réunion de la commission présidentielle américaine pour l’étude des

questions de bioéthique. Nous avons tendance à juste les appeler des personnes. » Cette nouvelle vague est portée par

l’avancée de la génomique et par le Web 2.0.

« Des modèles informatiques émergent qui soutiennent l’activité individuelle et la collaboration de masse par

l’intermédiaire des réseaux sociaux sanitaires et des projets de recherche en externalisation ouverte (crowdsourcing) », a

déclaré, de son côté, Melanie Swan, fondatrice de DIY Genomics, une organisation de recherche à but non lucratif, à la

conférence de l’association pour l’avancement de l’intelligence artificielle (AAAI). Ces modèles permettent aux internautes

de partager et de gérer l’utilisation de leurs informations génétiques et médicales en ligne, d’organiser des collections

d’échantillons biologiques et de jouer un rôle actif pour accélérer la recherche et améliorer les traitements.

Les collaborations prennent diverses formes.

PatientsLikeMe (PLM), un site commercial créé en 2004, est accessible gratuitement aux patients qui peuvent y

enregistrer leurs données sanitaires mais aussi leurs expériences de la maladie, peuvent les comparer à celles des autres

Le partage de données sur la toile, un

nouvel atout - Mediaformedical
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ou s’enrôler dans des études. Le site qui accueille plus de 165 000 patients et plus de 1 000 maladies vend l’accès aux

informations collectées à l’industrie pharmaceutique.

« Par essence, indique au « Quotidien », Paul Wicks, directeur de la recherche et du développement à PLM,

PatientsLikeMe est une plateforme de recherche clinique qui peut fournir, en temps réel, une évaluation des besoins et de

l’efficacité des traitements. »

Bruno Leroy, vice-président en charge du développement de solutions santé centrées sur les patients chez Sanofi, est l’un

des clients de PatientsLikeMe. Avec ses collaborateurs, il a utilisé la plateforme de PLM pour effectuer une enquête sur

les carences dans les services aux personnes atteintes de sclérose en plaques. « Le principal avantage de PLM,

souligne-t-il pour « le Quotidien », est qu’il permet aux patients d’enregistrer leurs données d’une manière très rigoureuse.

C’est un système extrêmement innovant, très transparent pour les autres patients. »

Jasmine Alfalahi, une Suédoise souffrant de sclérose en plaques, utilise PLM. Elle indique au Quotidien : « Je veux qu’ils

utilisent les informations que je leur fournis pour aider d’autres gens. Je veux que cela soit utile. » Mais elle avoue qu’elle

souhaiterait être mieux informée : « J’aimerais qu’ils me disent quand ils utilisent mes données et qu’ils partagent les

résultats de la recherche qui a été effectuée », admet-elle.

Une banque de donnée gérée par des patients.

C’est le désir de partenariat qui guide aujourd’hui des communautés associatives de « personnes ayant reçu un

diagnostic », selon l’expression de Greg Biggers. Celles-ci veulent non seulement influencer la recherche médicale mais

aussi en recueillir plus directement les fruits. L’un des pionniers de cette démarche aux États-Unis est PXE International.

Créé en 1995 par une famille dont deux enfants sont affectés d’une maladie rare, le pseudoxanthome élastique, PXE

International a contribué à la découverte du gène responsable de la maladie en l’an 2000. Cette association a également

participé au développement d’un test diagnostic et a créé la première banque de données biologiques gérée par des

patients. PXE International et d’autres associations ont créé en 2003 une infrastructure partagée de biobanques et de

registres associés gérés par les participants. Cette dernière a fusionné en 2008 avec le réseau Genetic Alliance et

rassemble maintenant 10 000 organisations parmi lesquelles des universités, des compagnies privées, des agences

gouvernementales, des organisations d’intérêt public et 1 200 associations représentant des pathologies diverses.

Les initiatives de recherche ne se limitent pas aux malades. DIY Genomics, par exemple, fondée en mars 2010 par

Melanie Swan, organisation dédiée à la prévention et au bien-être, invite les personnes détentrices d’une analyse

commerciale de leur génome personnel, à participer à des études destinées à trouver le moyen de compenser ou de

prévenir les effets des mutations potentiellement délétères. Les études sont réalisées par externalisation ouverte sur des

plateformes informatiques automatisées comme celle de Genomera. Le coût des études et des analyses incombent aux

participants. Jusqu’à présent, une dizaine de projets ont été lancés par DIY Genomics et ont été limités pour la plupart à

une ou deux dizaines de volontaires.

Grandes cohortes.

Elissa Weitzman, professeure adjointe à l’hôpital des enfants de Boston, pense qu’un nombre de plus en plus important

d’études cliniques passera par la Toile. Elle a elle-même utilisé des plateformes regroupant un grand nombre de malades

chroniques comme PLM. Elle en explique les avantages au « Quotidien » : « Les plateformes sur la Toile offre la

possibilité d’engager de très grandes cohortes (...donnent) accès à des individus qui ne peuvent pas être contactés

facilement (2), à des populations auto identifiées (2) autour d’un problème de santé ou d’une maladie (2 et) la

possibilité de communiquer avec la cohorte, ce qui n’est souvent pas possible avec les méthodes traditionnelles. »

Pour les défenseurs du modèle informatique, la communication avec les sujets d’une étude permet de tenir compte de

l’évolution de leurs besoins et de celui des chercheurs dans le temps et pourrait éviter le recours à l’anonymisation des
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données.

Ce modèle a pourtant une limitation importante comme l’indique Bruno Leroy, c’est qu’ « on ne sait pas qui partage. »

Elissa Weitzman récapitule les conditions nécessaires au succès de la recherche par le Web : « Si l’on veut conserver

l’élan vers l’avant et ne pas violer la confiance, (...) nous devrons assurer la validité et la fiabilité des données et des

garanties appropriées de confidentialité et de sécurité, souligne-t-elle. Les questions d’éthique devront inclure la

surveillance et aussi la gestion des attentes et du consentement. »

› ISABELLE TROCHERIS

Retour haut de page Retour haut de page (#backontop)

 
Commenter

 

 

Commentaire : *

Règles de contribution

Lire les règles de contribution (/regles-de-contribution)

SavingI

 

Format d'entrée (#)

DOSSIERS

LOI Le mariage pour tous
en débat (/dossier
/le-mariage-pour-tous-
en-debat)

(http://www.lequotidiendumedecin.fr

/dossier/le-mariage-

Aux États-Unis, des patients collaborateurs | Le Quotidien du Medecin file:///C:/Users/melania/AppData/Local/Temp/Aux États-Unis, des patien...

3 of 9 2/26/2013 2:47 PM



pour-tous-en-debat)

SURIRRADIÉS D’ÉPINAL Deux
médecins au banc des
accusés (/dossier/deux-
medecins-au-banc-
des-accuses)

(http://www.lequotidiendumedecin.fr

/dossier/deux-medecins-

au-banc-des-accuses)

FOCUS MÉTIERS Médecins
gériatres et
coordonnateurs à
l'honneur (/dossier
/medecins-geriatres-
et-coordonnateurs-
lhonneur)

(http://www.lequotidiendumedecin.fr

/dossier/medecins-geriatres-

et-coordonnateurs-

lhonneur)

AVENANT 8 Tout savoir
sur l’accord
conventionnel (/dossier
/tout-savoir-sur-l-accord-
conventionnel)

(http://www.lequotidiendumedecin.fr

/dossier/tout-savoir-sur-l-

accord-conventionnel)

CONTRACEPTION Les
pilules 3G sur la sellette
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26/02
17:55

Risques liés à l’utilisation hors AMM de
Cytotec (/specialites/medecine-generale
/risques-lies-l-utilisation-hors-amm-de-cytotec)

26/02
17:55

Les pédiatres s’opposent à la désignation
d’un médecin traitant pour les enfants de

TOP 5

Actes injustifiés : une dizaine de médecins « pigeons » attaquent leur confrère journaliste de France 2 (/actualite/exercice/actes-injustifies-

une-dizaine-de-medecins-pigeons-attaquent-leur-confrere-journal)

Crise à l’hôpital de Roubaix : pourquoi la chef des urgences a jeté l’éponge (/actualite/hopital/crise-l-hopital-de-roubaix-pourquoi-la-chef-

des-urgences-jete-l-eponge)

« Cher confrère »... les médecins dénoncent la confusion des genres des ostéopathes exclusifs (/actualite/exercice/cher-confrere-

les-medecins-denoncent-la-confusion-des-genres-des-osteopathes-excl)

L’OMS et l’ONU s’inquiètent des conséquences sanitaires des perturbateurs endocriniens (/actualite/sante-publique/l-oms-et-l-onu-

s-inquietent-des-consequences-sanitaires-des-perturbateurs-e)

Le jour de carence aurait réduit l’absentéisme à l’hôpital, selon la FHF (/actualite/hopital/le-jour-de-carence-aurait-reduit-l-absenteisme-

l-hopital-selon-la-fhf)

COMMENTAIRE

Soyez le premier à réagir (#comment-form)

 

Flash info

 

(/dossier/les-pilules-3g-sur-
la-sellette)

(http://www.lequotidiendumedecin.fr

/dossier/les-pilules-3g-sur-

la-sellette)

RÉSEAUX DE SOINS DES
MUTUELLES Le projet qui
dérange (/dossier
/le-projet-qui-derange)

(http://www.lequotidiendumedecin.fr

/dossier/le-projet-

qui-derange)

Les plus consultés

Les plus commentés
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moins de 16 ans (/actualite/exercice
/les-pediatres-s-opposent-la-designation-
d-un-medecin-traitant-pour-les-enfants-de)

26/02
17:50

Pathologies psychiques : l’Europe peine à
reconnaître un lien avec le travail
(/actualite/sante-publique/pathologies-
psychiques-l-europe-peine-reconnaitre-un-lien-
avec-le-travail)

(/le-debat/un-quart-de-vos-actes-sont-ils-

superflus)

(/le-debat/un-quart-de-vos-actes-sont-ils-

superflus)

11

(/vendredi

/le -debat)

commentaires

(/vendredi/le -debat)
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Jeu-concours (http://survey.lequotidiendumedecin.fr/TakeSurvey.aspx?SurveyID=94KL476&GUID=5AEDC7FD-1CB6-0F1B-

D4A1-B350DE3CEA2B)

objectifmedecin_pave_ep5.png (http://www.lequotidiendumedecin.fr/videos/objectif-medecin)

Le blog de Richard Liscia (http://blog.richardliscia.lequotidiendumedecin.fr/)

Chaos italien, chaos européen (http://blog.richardliscia.lequotidiendumedecin.fr/2013/02/26/chaos-italien-chaos-europeen/)

PUBLICITÉ

Un quart de vos actes sont-ils
superflus ? (/le-debat/un-quart-de-vos-
actes-sont-ils-superflus)

APPLICATION DU QUOTIDIEN DU MÉDECIN

Spécial médecin

(http://www.lequotidiendumedecin.fr/application

/icongresmedical)

i-Congrès médical

(http://www.lequotidiendumedecin.fr/application

/icongresmedical)

Les congrès médicaux à ne pas manquer ...
> Découvrir l’application
(http://www.lequotidiendumedecin.fr/application
/icongresmedical)
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Enquête Flash

Sophia, le service d'accompagnement des diabétiques, a-t-il fait ses preuves ?

 OUI

 NON

 NSP

Voter

eFMC

INSULINOTHÉRAPIE
DU DIABÈTE DE TYPE 2
Par le Pr Denis RACCAH

Démarrez la formation

(http://www.e-fmc.quotimed.com

/module_13.php)

Dossier

« Le Quotidien » revient sur les événements qui ont marqué les mois de juillet et août 2012 dans le monde de la santé. Petit
condensé de ce que vous auriez pu rater pendant vos vacances.

(/dossier/les-actus-phares-de-lete-2012)

04/01/2013

Les actus phares de l'été 2012

Ces médecins ambassadeurs de la santé au travail

ARS : vos 26 « pilotes »

Les métiers du grand âge et du handicap

Spécial Emploi 2012
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Les spécialités : 

Les universités : 

 

carte-loisirs.png (/actualite/voyages-expos-restaurants-les-bonnes-adresses-du-quotidien)

 

Conflits d’intérêts (/conflits_dinterets) | Qui sommes-nous ? (/qui-sommes-nous) | Contacts (/contact) | Mentions légales et conditions générales

d’utilisation (/mentions-legales) | Service client (/contact) | Fréquentation certifiée par l’OJD (http://www.ojd-internet.com/chiffres/5791-

lequotidiendumedecin.fr) | Recherches fréquentes (/recherche-frequentes)

Actualités : Greffe (/search/apachesolr_search/greffe?solrsort=ds_cck_field_date_parution%20desc) | Grippe (/search/apachesolr_search

/grippe?solrsort=ds_cck_field_date_parution%20desc) | AFSSAPS (/search/apachesolr_search/Afssaps?solrsort=ds_cck_field_date_parution%20desc) |

Médiator (/search/apachesolr_search/Médiator?solrsort=ds_cck_field_date_parution%20desc) | Dépendance (/search/apachesolr_search

/Dépendance?solrsort=ds_cck_field_date_parution%20desc) | EHPAD (/search/apachesolr_search/EHPAD?solrsort=ds_cck_field_date_parution%20desc) |

Rapport Hénart (/search/apachesolr_search/%22rapport%20henart%22?solrsort=ds_cck_field_date_parution%20desc) | Insuffisance veineuse (/search

/apachesolr_search/%22insuffisance%20veineuse%22?solrsort=ds_cck_field_date_parution%20desc) | Médecine du travail (/search/apachesolr_search

/%22médecine%20du%20travail%22?solrsort=ds_cck_field_date_parution%20desc) |  Burn out (/search/apachesolr_search

/%22burn%20out%22?solrsort=ds_cck_field_date_parution%20desc)

Recherches : Grille des salaires (/search/apachesolr_search/%22GRILLE%20DES%20SALAIRES%22?solrsort=ds_cck_field_date_parution%20desc) |

HPST (/search/apachesolr_search/hpst?solrsort=ds_cck_field_date_parution%20desc) | Diététique (/search/apachesolr_search

/diététique?solrsort=ds_cck_field_date_parution%20desc) | Alzheimer (/search/apachesolr_search/Alzheimer?solrsort=ds_cck_field_date_parution%20desc) |

PLFSS (/search/apachesolr_search/PLFSS?solrsort=ds_cck_field_date_parution%20desc) | DMP (/search/apachesolr_search

/DMP?solrsort=ds_cck_field_date_parution%20desc) | Rapport Hubert (/search/apachesolr_search

/%22rapport%20hubert%22?solrsort=ds_cck_field_date_parution%20desc) | Maltraitance (/search/apachesolr_search

/greffe?solrsort=ds_cck_field_date_parution%20desc) | Compléments alimentaires (/search/apachesolr_search

/%22Complements%20alimentaires%22?solrsort=ds_cck_field_date_parution%20desc) | Crohn (/search/apachesolr_search

/crohn?solrsort=ds_cck_field_date_parution%20desc) | Diabète de type 2 (/search/apachesolr_search/%22Diab

%C3%A8te%20De%20Type%202%22?solrsort=ds_cck_field_date_parution%20desc)

Afin de vous garantir un service optimal, le Quotidien du Médecin collecte des données personnelles vous concernant. Ces données font l’objet
d’un traitement informatisé déclaré auprès de la CNIL. Conformément à la loi « Informatique et Libertés » du 6 janvier 1978, vous disposez d’un
droit d'accès, de rectification et de suppression, pour motifs légitimes, sur ces informations. Sauf opposition préalable de votre part, ces données
sont également utilisées afin de vous faire profiter des offres dédiées du Quotidien du Médecin et de ses Partenaires.

 

Groupe Profession Santé

Un site du Groupe Profession Santé

Information et Formation continue : Système de soins, Médecine au quotidien (http://www.lequotidiendumedecin.fr/) | Pharmacien et équipe

officinale (http://www.quotipharm.com/) | Management de Santé (http://www.decision-sante.com/) | Pratique Médicale du Généraliste

(http://www.legeneraliste.fr/)

Hôpital Expo 2012

L'heure de l'action

La loi et au-delà

L'Annuaire des DUDIU
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Services : Ordonnances (http://www.medivia.fr/) |Annuaire Industrie Pharmaceutique et partenaires (http://www.lannuairepharma.com) |

Diplômes universitaires (http://dudiu.lequotidiendumedecin.fr/index.cfm) | Petites Annonces (http://annonces.lequotidiendumedecin.fr/index.cfm)|

Blog Hôpital (http://www.bloghopital-sante.net/)
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