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Chroniques
génomiques

23andMe ou comment
(tres bien) valoriser
ses clients

Uentreprise californienne 23andMe est une habituée de
ces Chroniques génomiques. Je I'ai déja évoquée plu-
sieurs fois [1-3], souvent pour mettre en doute la soli-
dité des informations a prétention médicale qu’elle four-
nissait a ses clients avant que la FDA ne le lui interdise
fin novembre 2013 [4]. Elle gardait certes la possibilité
de fournir des indications sur I’ascendance, I'origine
géographique, données dont les Nord-Américains sont
tres friands, comme en témoigne le fait que prés de trois
millions d’entre eux aient déja eu recours aux entreprises
de ce secteur (Genographic Project, 23andMe, Ancestry.
com, et Gene by Gene) [5] mais a 99$! I'analyse, sa
rentabilité ne semblait pas assurée. Dés alors, des voix
s’élevaient pour suggérer que le véritable business model
de 23andMe était tout autre [6, 7]. )’étais assez scep-
tique sur ce point, mais I"annonce récente d’un juteux
contrat entre 23andMe et Genentech confirme cette
hypothese de maniére éclatante, d’autant plus que I'on
apprend qu’en fait il existe déja treize accords plus ou
moins similaires avec d’autres entreprises.

La « vente » de trois mille patients a
Genentech, partie émergée de I’iceberg

Le contrat conclu avec Genentech va permettre a cette
entreprise d’utiliser les données de trois mille patients
atteints de la maladie de Parkinson (23andMe conserve
en tout les données de onze mille patients) pour identi-
fier des cibles contre lesquelles développer de nouveaux
médicaments. Pour chacune de ces personnes, 23andMe
dispose déja des informations cliniques fournies par ses
clients, de leur profil de snip (qu’ils ont payé, selon la
date, 299 ou 99 dollars) et, bien sir, de leur ADN. Ce
dernier sera intégralement séquencé, et ’ensemble des
résultats partagés entre les deux entreprises. Lintérét,
du point de vue de Genentech, est que les échantillons

! Prix cassé, au départ 995% puis 2995. Comme I’analyse suppose la mise en ceuvre
d’un microarray complexe, on pouvait vraiment se demander si le tarif de 99%
laissait une marge a I'entreprise.
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cli-
niques, et que le choix
des trois mille a séquencer pourra donc étre fait de
maniére rationnelle et pointue : comme le dit un respon-
sable de 23andMe, « IIs [les patients] seront choisis de
maniére trés astucieuse (smart) en tenant compte des
facteurs génétiques connus, de leur profil de symptomes,
de leur histoire familiale et ainsi de suite » [8]. Clest
effectivement une approche intéressante qui pourrait
autoriser la découverte d’associations génétiques, de
cibles utiles et I’établissement de protocoles d’essais
cliniques ciblés sur des catégories précises de patients et
susceptibles de donner des réponses rapides. Genentech
est prét a payer le prix fort: selon plusieurs indiscré-
tions, de I'ordre de 60 millions de dollars en tout, soit
environ vingt mille dollars par échantillon. €t, apparem-
ment, 23andMe se fait fort d’obtenir le consentement
de ses clients (re-consent), s’appuyant sur son expé-
rience passée et la volonté de ceux-ci de participer a la
recherche. €n fait, ceux-ci ont déja donné leur accord
(comme 650 000 des 820 000 clients de 23andMe) pour
que leurs données soient utilisées pour la recherche,
sous condition d’anonymat. Mais, comme Genentech
aura besoin d’informations cliniques détaillées, d’indi-
cations sur I’histoire familiale, et devra rattacher ces
renseignements a des données de séquence individuelle,
il faudra un accord supplémentaire pour lequel I’entre-
prise ne semble pas avoir d’inquiétudes, ni d’ailleurs
envisager un quelconque dédommagement.
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23andMe will offer your genetic data to
researchers (with your consent)

& by Jon Fingas | @jonfingas | January 13th 2015 at 5:50 am
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Figure 1. Une présentation assez biaisée du contrat entre 23andMe et Genentech
(par John Fingas sur le site Engadget, http://www.engadget.com). €n réalité,
23andMe vend (assez cher) vos données génétiques (et médicales) a des
entreprises pharmaceutiques. Quant au consentement, vous I’avez déja donné
en achetant votre profil aupreés de I’entreprise, il vous sera éventuellement

demandé de le re-confirmer (voir texte).

Ce n'est pas la premiere fois que 23andMe s’implique dans la
recherche : une analyse GWAS (genome-wide association study),
publiée en 2011 en collaboration avec le Parkinsons’s Institute (Sun-
nyvale, €tats-Unis) [9], avait montré que ’analyse des profils de snip
emmagasinés par I'entreprise permettait de retrouver les associations
génétiques déja connues pour cette affection et d’en détecter deux
nouvelles. Cette étude, qui renforgait la crédibilité scientifique de
la firme, ne lui avait pas rapporté d’argent ; mais elle a sans doute
grandement facilité I'attraction de partenaires industriels. Ce sont
en effet pas moins de quatorze accords de partenariat qui ont été
passés avec des entreprises pharmaceutiques et des universités.
La plupart restent aujourd’hui secrets, mais on peut penser qu’ils
comportent des contreparties financieres substantielles. Au-dela du
cas de Genentech, on a quelques détails sur un contrat conclu avec
Pfizer, qui ouvre a cette entreprise la base de données de 23andMe
et ses 650 000 patients « consentants » pour mener plusieurs études
GWAS a la recherche de cibles : un projet sur les maladies inflamma-
toires de I'intestin conclu en aolit 2014, un autre sur le lupus en jan-
vier 2015. Tout ceci donne raison a ceux qui affirmaient que I’objectif
de 23andMe n’est pas de vivre en vendant des tests génétiques a 999,
mais de monnayer treés cher 'accés a des données rassemblées, en
quelque sorte, a 'insu de ses clients [6, 7]. Cela vous rappelle-t-il
le modele commercial de Facebook ou de Google ? Google fonde son
chiffre d’affaires annuel de cinquante milliards de dollars sur la vente
d’informations permettant a la publicité de mieux vous cibler, et il
n’est pas sans intérét dans ce contexte de mentionner qu’Anne Woj-
cicki, cofondatrice de 23andMe, a été I’épouse de Serguei Brin, cofon-
dateur de Google, et que Google Ventures a investi cent cinquante
millions de dollars dans 23andMe.
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Un modéle viable ?

Uengouement que manifeste a I’heure actuelle I'indus-
trie pharmaceutique ne doit pas empécher un regard
critique sur les limites de ce modele. Notons d’abord
que I’entreprise islandaise deCODE Genetics, créée
en 1994 et qui comptait fonder le développement de
médicaments innovants sur une étude génétique tres
exhaustive de la population islandaise, a connu une
existence chaotique, a accumulé plus d’un demi-mil-
liard de dollars de dettes, et, de faillites en rachats, a
fini récemment dans le giron d’une entreprise chinoise
qui I'a achetée pour 65 millions de dollars seulement.
Aucun médicament n’a jusqu’ici découlé de tous ces
travaux. La tentative était sans doute prématurée,
mais cet échec donne a réfléchir.

On peut aussi se poser des questions sur la qualité des
informations cliniques détenues par 23andMe. Celles-ci
ont été fournies directement par les clients lorsqu’ils
ont commandé leur analyse a la firme?, elles n’ont
pas été filtrées par un praticien, leur qualité et leur
homogénéité ne sont donc pas assurées. C’est sans
doute a ce niveau qu’intervient le consentement sup-
plémentaire (re-consent) autorisant la transmission de
données individuelles (et non plus agrégées), étape qui
doit permettre une collecte plus systématique de don-
nées cliniques, mais peut aussi fournir aux patients une
occasion de réclamer une part des sommes engrangées
par I’entreprise ! Il est d’ailleurs étonnant de consta-
ter que, @ ma connaissance, aucun des commentaires
parus sur ce contrat n’aborde cette question. Comme
on peut le voir sur I'un d’eux (Figure 1), on y parle d’of-
frir des données aux chercheurs, et non de les vendre a
une entreprise.

€n somme, on peut considérer que 23andMe a réussi
son coup, a accumulé un ensemble de données géné-
tiques et cliniques auxquelles I’industrie pharmaceu-
tique accorde aujourd’hui une grande valeur - tout en
faisant financer cette collecte par les patients eux-
mémes®. Uentreprise tire donc brillamment son épingle
du jeu. Quant a savoir si cette approche donnera les
résultats qu’esperent ceux qui achétent ces jeux de
patients, seul I"avenir nous le dira. Cela dit, Pfizer ne
doit pas étre trop décu, puisqu’un deuxiéme contrat a
été conclu six mois apres le premier.

? Par exemple, dans I’article sur la maladie de Parkinson [9] « Most cases (approx-
imately 84 %) also provided detailed information about their disease progression,
other diagnoses, symptoms, response to medication, and family history. »

¥ Selon certains échos, nombre de patients du projet Parkinson auraient bénéficié
d’une analyse gratuite, ce qui montre bien ou se situe I'intérét de I"entreprise.



Le summum de la nouvelle économie marchande

Dés avant la révélation de ces accords, la tactique
de 23andMe avait été dénoncée d’une maniére qui,
rétrospectivement, ne manque pas de clairvoyance.
Dans une longue lettre a Nature Biotechnology, Ruslan
Dorfman [6], concurrent de I’entreprise pour la vente
de tests DTC (Direct To Consumer), I"avait accusée de
vendre a perte pour se constituer une base de données
et privatiser, a I'instar de Myriad Genetics [10], les
associations génome/maladie. Il terminait sa missive
en exhortant les clients a ne pas fournir d’informations
médicales a 23andMe*. Un peu plus tard, Charles Seife,
dans Scientific American [7] analysait plus en détail le
vrai modele de 'entreprise, concluant que son Personal
Genome Service n’était pas un dispositif médical®, mais
«un mécanisme constituant une fagade pour une opé-
ration massive de récupération d’information menée
envers un public non averti » (a mechanism meant to
be a front end for a massive information-gathering
operation against an unwitting public). Il terminait
son article en formulant de sérieuses inquiétudes sur
le respect des conditions de confidentialité, insistant
sur la maniére dont ces dernieres ont évolué dans le
mauvais sens pour Google, tant dans leur formulation
que dans la pratique effective.

Au-dela de la frustration que I’on peut éprouver en
voyant une firme vendre trés cher (20 000 dollars par
personne, rappelons-le) les informations médicales
qu’on lui avait fournies gracieusement et le profil
de snip qu’on lui avait acheté, il faut effectivement
envisager ce que devient notre intimité génétique dans
cette affaire. Profil de snip, informations médicales,
et bientdt séquence d’ADN (obtenue dans le cadre des
contrats passés avec Genentech, Pfizer ou d’autres),
tout cela intéresse beaucoup de monde, assurances,
marketing pharmaceutique, qui peuvent, au vu de ces
informations, vous cibler pour vous vendre tel ou tel
produit, ou éventuellement pour vous refuser telle
ou telle assurance. Les garanties que donne |’entre-
prise ne peuvent €tre totalement rassurantes: on a
vu avec Google et Facebook comment ces promesses
pouvaient se diluer au fil du temps, ou méme étre
carrément oubliées, et on sait aussi qu’une séquence
d’ADN « anonyme » peut assez facilement étre rat-
tachée a une personne précise [11]. Notre « intimité
génétique » est en danger, et ce n’est pas pour rien que
la revue Science a consacré une bonne partie de son

* Feel free to buy 23andMe’s test. But whatever you do, do not provide them with
your health data. In doing so, you risk giving away your data into the hands of a
monopolistic corporation.

5 Comme le soutenait la FDA pour lui en interdire la commercialisation.
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numéro du 30 janvier 2015 & « La fin de I’intimité » [12] : le probléme
est général, mais particuliérement aigu pour ce qui concerne notre
santé et notre génome. Les moyens de limiter ces intrusions peuvent
étre d’ordre législatif - mais la laborieuse mise en ceuvre du « droit
a Poubli » imposé a Google par la Cour européenne de justice [13]
montre la difficulté d’imposer concrétement de telles mesures. On
peut aussi faire appel au sens critique et a la prudence des clients
d’entreprises d’analyse génétique, tout en sachant que ces firmes ont
plus d’un tour dans leur sac pour nous soutirer des informations. Oui,
décidément, nous risquons bien d’assister a la fin de la vie privée, ou
tout au moins d’une certaine idée de 'intimité... ¢

SUMMARY

23andMe: how to make (a lot of) money out of your customers

The announcement of several deals between the DTC genetics firm
23andMe and Genentech, Pfizer and other corporations reveals the real
business model of the company: selling access to sets of characterized
patients for targeted drug development. This may be a useful stra-
tegy, but it raises a number of questions concerning the privacy of the
company’s customers and also of adequate compensation when they
become valuable currency. ¢

LIENS D’INTERET
L'auteur déclare n’avoir aucun lien d’intérét concernant les données publiées dans cet
articl
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