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Human Genome Project 

 

 

HUGO:  Projet « Big science » 

 

 Watson JD, « The Human Genome Project: Past, Present, and  

  Future, Science 248:44-48, 1990 
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Projet « BIG Science » 

« Big Science » 

Alvin Weinberg et les « 5 M » 
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Projet « BIG Science » et les 5 M 

– Money 

– Machines 

– Man 

– Media 

– Military 

28/11/2016 

6 Cours B1.5 2014 Ethique médicale  



Projet « BIG Science » et les 5 M 

– Money: 3 milliards de $ US  

– Machines: biotechnologies 

– Man: 250 laboratoires dans le monde 

– Media: relayé par Science et Nature  

– Military: collaboration avec l’industrie 
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Projet « HUGO » 

Transformation de la biologie 

moléculaire au XXème siècle… 

– 1970 - « Little science » 

– 1990 - « Big science »  
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Projet « HUGO » 

Nouveaux modes d’appropriation de la connaissance  

1970 

• univers académique 

• financement étatique 

• univers « clos » 

• acteurs scientifiques 
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1990 

• univers économique 

• marché - privé 

• « bio-entrepreneur » 

• extrascientifiques  
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Single Nucleotide Polymorphism 
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Biobanque 
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Machine à « décoder » le génome 
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Recherches cliniques 
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L’un des enjeux … 

• Deux individus atteints d’une même pathologie 
peuvent répondre de manière différente au même 
traitement, du fait de prédispositions génétiques ou 
environnementales 

 

• Enjeu: être en mesure d’offrir le traitement le 
mieux adapté à chacun des patients, « le bon 
traitement pour le bon patient au bon moment » 
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Gène et environnement 
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Médecine génomique « personnalisée » 

 La médecine génomique 
« personnalisée » se propose 

d’utiliser les informations 
génétiques d’un patient pour 

mettre à sa disposition le traitement 
et/ou le dosage médicamenteux le 

plus efficace et le plus adapté    
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Que pourrait apporter la génomique 
à la médecine « personnalisée »? 

• Révolution dans la classification et le 
diagnostic des maladies 

• Traitement optimal de certaines maladies: 
réduction des doses et des effets 
secondaires 

• Evaluation des risques et prévention 
précoce envisageables pour de 
nombreuses disciplines cliniques 
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Recherches et avancées en cours… 

 Oncologie dans son ensemble  

 (env. 110 études en cours, Herceptin, Gleevec) 

 Maladies cardio-vasculaires  

 (hypertension artérielle, dyslipidémies, 

 anticoagulation, cardiopathies congénitales)  

 Maladies métaboliques  

 (diabète, syndrome métabolique)  

 Psychopharmacologie 

 Transplantation d’organes 
(immunosuppression) 

 …. 
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Défis de la génomique personnalisée 
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Jeannette J. McCarthy et al, Science Translational Medicine, 5, 189sr4, 2013 
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Médecine génomique :  
principaux enjeux éthiques 

 
• Protection de la personnalité et « Big Data » 

• Consentement libre et éclairé 

• Information   

• Critères de restitution des résultats 

• Risques/bénéfices à court et à long terme 
(individuel, familial, collectif, social…) 

• Gouvernance des biobanques 

• Direct-to-consumers (DTC) 
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Direct-to-consumer (DTC) 
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Médecine génomique :  
principaux enjeux éthiques 

 

• Justice et équité: discrimination et inégalité d’accès 

• Coûts et partenariat public/privé 

• Impact psychologique et stigmatisation 

• Responsabilité individuelle et collective 

• Déterminisme génétique et libre arbitre 

• Le « normal » et le « pathologique » 

• Médecine de l’amélioration et figures de l’humain 
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Révolution ? 

• La médecine génomique permettrait de mieux cibler  

 les traitements pour chaque patient, en affinant le  

 diagnostic moléculaire des maladies et en définissant  

 des signatures moléculaires des pathologies  

 (nouvelle taxonomie)  
 

• Elle permettrait ainsi de diminuer les doses et les  

 effets secondaires des médicaments et de mettre en  

 place une prévention précoce des facteurs de risque pour  

 des pathologies courantes 
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Evolution ? 

  

 Elle ne pourrait cependant pas modifier la  

 manière dont le jugement clinique se déroule 

 dans la pratique: elle pourrait le faire évoluer 

 

 Elle ne peut être le seul fondement du soin… 
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Révolution ? 

• Cette approche se développe en phase avec une tendance  

 sociale orientée vers l’autonomisation des patient(e)s,  
 

 ➠ Sont-ils/elles réellement prêt(e)s à accueillir cette nouvelle  

 approche ? 
 

• Défi pour les autorités sanitaires: intégrer la médecine  

 génomique au plan des coûts et des nouvelles exigences  

 éthiques et déontologiques tout en maintenant la confiance  

 avec la population 
 

 ➠ Comment agir en amont et évaluer la pertinence des  

 développements projetés, et par quels moyens relever ce défi ? 
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Révolution ? 

• La médecine personnalisée devrait se développer  

 dans le cadre d’un partenariat entre tous les acteurs:  

 patients, chercheurs, médecins, santé publique, etc…  
 

 ➠ Sous quelle forme et dans quel espace social  

 et institutionnel cette nouvelle approche  

 interdisciplinaire de la recherche médicale et de la  

 thérapeutique peuvent-elle être balisées et régulées ?  
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Arène juridique 

Arène régulatrice 

Arène scientifique 

Arène médiatique 

Arène politique 

Arène du marché 

 

28/11/2016 

29 



Médecine du futur ? 
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